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1.  Einleitung

Seit mehr als 30 Jahren sind im In- und Ausland in den verschiedensten Einrichtungen und Or-
ganisationen, die sich mit wissenschaftlicher Forschung und Entwicklung befassen, ethische
Richtlinien verfasst und verabschiedet worden, deren Umsetzung und Einhaltung durch die Ein-
setzung sogenannter Ethikrdte kontrolliert begleitet wird.

Eine umfassende Darstellung aller dieser Ethikrdte und ihrer Leitlinien ist, vor allem im Rahmen
dieser Dokumentation, nicht mdéglich. Die nachfolgende Dokumentation bietet daher einen stich-
probenartigen Uberblick von ethischen Leitlinien im Forschungsbereich im nationalen und inter-
nationalen Raum.

Eine Internet-Suche unter dem Stichwort ,,Ethische Leitlinien“ ergab insgesamt 17.600 Treffer.
Ethische Leitlinien sind inzwischen nicht nur integraler Bestandteil der Arbeit von Universita-
ten, Hochschulen und einzelnen Fachbereichen sondern auch von wirtschaftlichen Unterneh-

men, 6ffentlichen Institutionen und privaten Organisationen.

Die unterschiedliche Organisation, Zielrichtung und Arbeitsweise dieser Ethikrite erschwert zu-
sédtzlich auch den Vergleich dieser Einrichtungen.

Allen Ethikrdaten oder ethischen Leitlinien gemeinsam ist jedoch das Ziel, umfassende Antworten
auf gesellschaftlich relevante Fragestellungen geben zu konnen, auf welche Weise und welchen
Wegen die Verdnderungen, die durch den wissenschaftlich-technischen Fortschritt - vor allem,
aber nicht nur im medizinisch-biologischen Bereich - erzielt werden, zu einer gesellschaftlich
und 6kologisch nachhaltigen positiven Entwicklung beitragen konnen und gesellschaftlich nega-
tive Auswirkungen begrenzt oder sogar vermieden werden konnen.

Wegweiser und Ergebnisse der Verdnderungen sind damit der Gegenstand der Betrachtung von
Ethikrédten oder ethischen Leitlinien von Forschungsinstitutionen.

2.  Max-Planck-Gesellschaft
2.1. Forschungsfreiheit und Verantwortung des Wissenschaftlers

Im Jahr 2010 verabschiedete die Max-Planck-Gesellschaft eine Direktive, die ,,Hinweise und Re-
geln der Max-Planck-Gesellschaft zum verantwortlichen Umgang mit Forschungsfreiheit und For-
schungsrisiken* vorschreibt. Dieser Kodex, der auch spéter in seinen wesentlichen Bestimmun-
gen von der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Akademie der Naturforscher Leopoldina® iibernommen und entsprechend angepasst wurde, kon-
statiert, dass Forschungsfreiheit eine der wesentlichen Grundlagen fiir die Fortschritte der
Menschheit ist. Sie sei durch das Grundgesetz besonders geschiitzt diene der Wissensvermeh-
rung. Forschungsfreiheit fordere Gesundheit, Wohlstand und Sicherheit der Menschen und diene

1 Vergl.: DFG; Leopoldina (2014). Wissenschaftsfreiheit und Wissenschaftsverantwortung. Empfehlungen zum
Umgang mit sicherheitsrelevanter Forschung.Bonn, 18.05.2014. https://www.dfg.de/download/pdf/dfg_im_pro-
fil/reden_stellungnahmen/2014/dfg-leopoldina_forschungsrisiken_de_en.pdf
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dem Schutz der Umwelt. Eine erfolgreiche Grundlagenforschung erfordere Transparenz, den
freien Informationsaustausch sowie die Veroffentlichung von Forschungsergebnissen. Mit den
Erfolgen einer freien und transparenten Forschung gingen jedoch auch Risiken einher, die nicht
nur aus fahrldssigem oder vorséitzlichem Fehlverhalten von Wissenschaftlern resultierten.?

,Daneben besteht bei einzelnen Forschungen die mittelbare Gefahr, dass — fiir sich genommen
neutrale oder niitzliche — Ergebnisse durch andere Personen zu schddlichen Zwecken miss-
braucht werden. Diese Mdoglichkeit des “‘Dual Use™ erschwert oder verhindert heute in vielen Be-
reichen eine klare Unterscheidung von “guter’ und “boser” Forschung, von Zivil- und Riistungs-
forschung, von Verteidigungs- und Angriffsforschung sowie von Forschung fiir “friedliche’ und
fiir “terroristische® Anwendungen. Die "Dual Use'-Problematik muss auch in der wissensgetriebe-
nen Grundlagenforschung beachtet werden, deren Resultate oft nicht vorhersehbar sind und de-
ren Ergebnisse deswegen per se nicht gut oder schlecht sind.

In diesem komplexen Spannungsfeld von Nutzen und Risiken ist die Forschung in der Max-
Planck-Gesellschaft dem Wohl der Menschheit und dem Schutz der Umwelt verpflichtet. Der
Wissenschaftler muss deswegen eine — unmittelbare und mittelbare — Schdadigung von Mensch
und Umwelt so weit wie moglich vermeiden oder vermindern. Er soll deswegen neben der Mach-
barkeit der Forschung nach Moglichkeit auch deren Folgen und ihre Beherrschbarkeit beriick-
sichtigen. Der Forschung in der Max-Planck-Gesellschaft sind damit nicht nur rechtliche, son-
dern auch ethische Grenzen gesetzt.“*

2.2. Grenzen der Forschung

,Die Grenzen der Forschung werden zundchst durch rechtliche Normen bestimmt. (...) Die ein-
schldgigen Bestimmungen haben dabei unterschiedliche Zielsetzungen und Ansatzpunkte: Sie
konnen Forschungsziele ausschlieBen (z. B. die Entwicklung von Atom- und Biowaffen), Metho-
den reglementieren (z. B. fiir bestimmte Experimente am Menschen) oder den Export von Wissen,
Dienstleistungen und Produkten in bestimmte Lander untersagen (z. B. im Rahmen des deut-
schen AuBenwirtschaftsrechts oder der EG-Verordnung fiir die Ausfuhrkontrolle von Giitern und
Technologien mit doppeltem Verwendungszweck). Diese Regelungen sind in der Max-Planck-
Gesellschaft strikt einzuhalten. VerstoBe gegen sie konnen zu erheblichen Sanktionen, langwieri-
gen Verfahren sowie einem Reputationsverlust des Wissenschaftlers, seines Instituts und der
Max-Planck-Gesellschaft fiihren.

Das staatliche Recht ist jedoch nicht immer in der Lage, Risiken und Missbrauchsmaoglichkeiten
der Forschung vollstdndig und effektiv zu normieren. Der potentielle Missbrauch einzelner For-
schungen kann insbesondere nicht dadurch verhindert werden, dass Forschung per se unter ei-
nen Generalverdacht gestellt und staatlich umfassend reguliert wird. Selbst detaillierte gesetzli-
che Regelungen wiirden den differenzierten und sich rasch dndernden globalen Problemen von

2 Vergl.: Max-Planck-Gesellschaft (2010). Hinweise und Regeln der Max-Planck-Gesellschaft zum verantwortli-
chen Umgang mit Forschungsfreiheit und Forschungsrisiken. https://www.mpikg.mpg.de/2441374/Regeln_For-
schungsfreiheit.pdf, S. 4.

3 Ebenda: 4f.
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gebietsspezifischen Risiken nicht ausreichend Rechnung tragen und dariiber hinaus leicht in
Konflikt mit der verfassungsrechtlich garantierten Forschungsfreiheit geraten.

Der einzelne Wissenschaftler darf sich daher aber auch nicht mit der Einhaltung der gesetzlichen
Regelungen begniigen, sondern muss weitergehende ethische Grundsitze berticksichtigen. Er soll
dabei sein Wissen, seine Erfahrung und seine Fahigkeiten einsetzen, um die einschldgigen Risi-
ken einer Schdadigung von Mensch und Umwelt zu erkennen und abzuschétzen. (...)

Die nachfolgenden (..) Regeln unterstiitzen die in der Max-Planck-Gesellschaft tatigen Personen
bei der Umsetzung dieser Grundsétze. Sie sind kein staatlich durchsetzbares Recht. Sie sollen
vielmehr mit einer ethischen Leitlinie im Wege der Selbstregulierung Missbrauch der Forschung
verhindern und Risiken vermeiden, gleichzeitig aber auch ein Verfahren zur Verfiigung stellen,
mit dem der Wissenschaftler ethische Zweifelsfragen besser 16sen und dadurch auch dem Vor-
wurf unethischen Verhaltens vorbeugen kann. Die fiir die gesamte Max-Planck-Gesellschaft gel-
tenden Regelungen sind dabei nicht abschlieBend, sondern werden durch weitere fachspezifische
MabBnahmen der Selbstregulierung ergénzt. Die Max-Planck-Gesellschaft begriiit es deswegen
auch, wenn die Institute und ihre Mitarbeiter sich auf der Grundlage der vorliegenden Hinweise
und Regeln auch auBerhalb der Max-Planck-Gesellschaft an der Entwicklung von weiteren fach-
und berufsspezifischen Regelungen beteiligen, so dass Risiken in transparenter Weise diskutiert
und vermieden werden kénnen.“

2.3. Regeln zum verantwortlichen Umgang mit Forschungsfreiheit und Forschungsrisiken in der
Max-Planck-Gesellschaft

2.3.1. Allgemeine Zielsetzung und Anwendungsbereich

Die vorliegenden Regeln sollen im Wege der Selbstregulierung mit einer ethischen Leitlinie Miss-
brauch der Forschung verhindern und Risiken vermeiden. Sie schaffen dazu auch ein Verfahren,
mit dem der Forscher ethische Zweifelsfragen besser l6sen und dadurch dem Vorwurf unethi-
schen Verhaltens vorbeugen kann.

Die Regeln gelten fiir alle, die in Einrichtungen der Max-Planck-Gesellschaft arbeiten oder mit
deren Mitteln an anderer Stelle arbeiten. Sie sollen von den Forschern der Max-Planck-Gesell-
schaft auch bei ihrer wissenschaftlichen Tétigkeit auBerhalb dieser Gesellschaft beriicksichtigt
werden, z. B. im Rahmen ihrer beratenden Tatigkeit oder ihrer Mitverantwortung fiir Unterneh-
men oder Zeitschriften. Bei ihrer Anwendung auf die in der Max-Planck-Gesellschaft tdtigen Per-
sonen ist der Status der verschiedenen Forscher (insb. Wissenschaftliche Mitglieder, Forschungs-
gruppenleiter, externe Wissenschaftliche Mitglieder, Wissenschaftliche Mitarbeiter, Doktoran-
den, Gastwissenschaftler) und der nichtwissenschaftlichen Mitarbeiter zu beriicksichtigen. Der
Status dieser Personen kann Einfluss auf deren Forschungsfreiheit und ein eventuelles Weisungs-
recht der Max-Planck-Gesellschaft ihnen gegeniiber haben.

4 Ebenda: 5f.
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2.3.2. Verhiltnis der Regelungen zu anderen Vorschriften

Die vorliegenden Regeln treten neben die "Regeln zur Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis
der Max-Planck-Gesellschaft. Sie konnen als allgemeine Bestimmungen fiir alle Forschungsberei-
che durch spezifische Mallnahmen der Selbstregulierung ergdnzt werden, die von anderen Insti-
tutionen fiir spezielle Forschungsbereiche geschaffen wurden und geschaffen werden. (...) Recht-
liche Bestimmungen gehen den vorliegenden Bestimmungen sowie anderen MaBlnahmen der
Selbstregulierung vor.*“*

2.4. Rechtliche Grenzen der Forschung

,Fir die in Deutschland tiatigen Forscher der Max-Planck-Gesellschaft gilt das deutsche Recht.
Fiir Institute oder Partnerinstitute der Max-Planck-Gesellschaft im Ausland gilt grundsétzlich das
am jeweiligen Ort geltende Recht. Im Ausland titige Forscher konnen zusétzlich auch ihrem nati-
onalen Recht unterliegen. Dariiber hinaus ist das Vdlkerrecht zu beachten. Rechtsvorschriften
gelten nur, wenn sie nicht gegen hoherrangiges oder vorrangiges Recht (insb. international gel-
tende Menschenrechte) verstoBen. Fiir die Einhaltung der geltenden rechtlichen Regelungen ist
jeder Wissenschaftler selbst verantwortlich. Er hat sich iiber die fiir ihn und sein Forschungsge-
biet geltenden Vorschriften zu vergewissern und fiir ihre Einhaltung im Rahmen seiner Zustén-
digkeit Sorge zu tragen. Eine Unkenntnis des geltenden Rechts entlastet ihn in aller Regel nicht.

Die Generalverwaltung der Max-Planck-Gesellschaft unterstiitzt die Institute bei der Einhaltung
der rechtlichen Vorschriften. Dadurch nimmt sie auch ihre gesetzliche Aufsichtspflicht wahr, die
bei RechtsverstoBen innerhalb der Max-Planck-Gesellschaft ein Einschreiten gebieten kann.

2.5. Grundsitze ethisch verantwortbarer Forschung
2.5.1. Allgemeiner Grundsatz

Die Forschung in der Max-Planck-Gesellschaft dient der Wissensvermehrung und ist dem Wohl
der Menschheit und dem Schutz der Umwelt verpflichtet. Der Wissenschaftler hat deswegen eine
- unmittelbare und mittelbare - Schdadigung von Mensch und Umwelt so weit wie mdoglich zu ver-
meiden oder zu vermindern.

Der Forscher darf sich bei einschldgigen Entscheidungen nicht mit der Einhaltung der rechtli-
chen Regeln begniigen, sondern er hat auch ethische Grundsétze zu beachten. Thm muss die Ge-
fahr des Missbrauchs von Forschung grundsétzlich bewusst sein. In kritischen Fillen muss er
eine personliche Entscheidung iiber das bei seiner Forschung Verantwortbare treffen.

Ein verantwortlicher Umgang mit Forschung umfasst im Falle missbrauchsgefdhrdeter Forschung
insbesondere die nachfolgend angesprochenen Maflnahmen: das Erkennen und Minimieren von

Forschungsrisiken, den sorgfiltigen Umgang mit Verdffentlichungen, die Dokumentation von Ri-
siken sowie Maflnahmen der Auftkldrung und Schulung. Diese MaBlnahmen sollen die Forschung

5 Ebenda: 6f.
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allerdings nicht unzuléssig behindern und stehen daher unter dem Vorbehalt ihrer Moglichkeit
und VerhéltnisméaBigkeit.“®

2.5.2. Risikoanalyse

,Die Kenntnis der moglichen Risiken ist die Voraussetzung dafiir, dass Forschung verantwortlich
erfolgen kann. Eine zentrale Voraussetzung fiir die Vermeidung oder zumindest die Kontrolle
von Forschungsrisiken ist daher - sowohl in der grundlagenorientierten als auch in der ange-
wandten Forschung - die Bewusstmachung der einschldgigen Gefahren. Der Forscher soll deswe-
gen so weit wie moglich die Folgen sowie die Einsatz- und Missbrauchsmoglichkeiten seiner Ar-
beiten und deren Beherrschbarkeit mitbedenken. (...)

Das Erkennen von Forschungsrisiken betrifft nicht nur die Risiken des eigenen Verhaltens. Der
Forscher soll dariiber hinaus bei missbrauchsgefdhrdeten Arbeiten auch die Folgen seiner For-
schung beriicksichtigen, die er zu neutralen oder niitzlichen Zwecken durchfiihrt, deren Ergeb-
nisse dann jedoch von anderen Personen zu schddlichen Zwecken eingesetzt oder missbraucht
werden konnen. (...) Fiir die Forscher kann es insbesondere angebracht sein, sich tiber den Kon-
text des Forschungsvorhabens oder iiber die Person eines Auftraggebers oder Kooperationspart-
ners oder iiber deren Auftraggeber zu informieren.

2.5.3. Risikominimierung

Der Forscher und alle anderen mitwirkenden Personen sollen die Risiken der Durchfiihrung und
der Verwendung ihrer Arbeiten (..) so weit wie moglich minimieren. Diese MaBnahmen zur Risi-
kominimierung sollen sowohl vor Beginn als auch wihrend eines laufenden Forschungsvorha-
bens gepriift und durchgefiihrt werden. Dies kann dazu fithren, dass Sicherheitsmafinahmen (z.
B. gegen die Freisetzung oder den Diebstahl von gefdhrlichen Stoffen aus Laboren) durchgefiihrt
oder dass die Vertraulichkeit der Forschungsergebnisse durch physische, organisatorische und
personelle SchutzmalBnahmen sowie eine groflere Rechnersicherheit verbessert werden. (...)

Bei missbrauchsgefdhrdeter Forschung sind die Mitarbeiter und Kooperationspartner sorgfaltig
und auch unter Beriicksichtigung ihrer Verlédsslichkeit und ihres Verantwortungsbewusstseins
auszuwdhlen. Soweit staatliche Stellen Aufgaben der Sicherheitsiiberpriifung erfiillen, bietet sich
etwa bei Risiken einer Proliferation von sicherheitsrelevanten Forschungsergebnissen eine ent-
sprechende Zusammenarbeit an.

MabBnahmen zur Risikominimierung kénnen auch darin bestehen, dass einzelne Forschungen nur
fiir oder nur mit bestimmten Kooperationspartnern durchgefiihrt werden. Auch wenn internatio-
nale Kooperation ein Grundprinzip erfolgreicher Forschung ist, kann sich unter dem Aspekt der
Risikominimierung daher im Einzelfall eine Einschrdankung der internationalen Zusammenarbeit
oder ein Verzicht auf Partner oder Mitarbeiter aus bestimmten Staaten empfehlen. Anhaltspunkte

6 Ebenda: 7
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fiir Staaten, bei denen ein Missbrauch bestimmter Forschungsergebnisse zu befiirchten ist, kon-
nen sich aus den nationalen und internationalen Vorschriften und Listen {iber Ausfuhrbeschrén-
kungen ergeben.*”

2.5.4. Veroffentlichungen

,Einer verantwortlichen und frithzeitigen Priifung bediirfen - bereits vor Projektbeginn - in Berei-
chen von risikoreicher Forschung die méglichen Folgen einer Veroffentlichung der Ergebnisse.
Dies gilt besonders dann, wenn leicht umsetzbare Forschungsergebnisse ohne zusétzliches Wis-
sen und ohne aufwendige Umsetzungs- und Anwendungsprozesse zu spezifischen Gefahren oder
groBen Schéden fiihren kénnen.

In diesen Fillen kollidieren Sicherheitsinteressen mit den in der Max-Planck-Gesellschaft gelten-
den Grundsitzen der Transparenz, des freien Informationsaustauschs sowie insbesondere der
Veroffentlichung von Forschungsergebnissen. (...)

Die Gebote der Transparenz und der Kommunikation schlieBfen nicht aus, dass der Wissenschaft-
ler bestimmte Risiken seiner Forschung durch eine Modifikation der Kommunikation und der
Veroffentlichung seiner Ergebnisse minimiert. Er kann die Ergebnisse seiner Arbeiten auch nicht
sofort, sondern zeitlich verzégert publizieren. Bei Forschungsergebnissen mit einem hohen Miss-
brauchspotential kénnen in speziellen Fallen die fiir einen Missbrauch besonders relevanten
Teilergebnisse von der Publikation ausgenommen werden.

Der Forscher kann einzelne Ergebnisse seiner Arbeiten in besonderen Féllen auch nur mit be-
stimmten Personen teilen. Ein volliger Verzicht auf Kommunikation und Veré6ffentlichung der
Forschungsergebnisse kommt als ultima ratio in Betracht. Er ist nur in speziellen Einzelfidllen -
eventuell auf bestimmte Zeit - gerechtfertigt. Forschung, die von Anfang an unter dem Siegel ge-
genstdndlich umfassender und zeitlich unabsehbarer Geheimhaltung steht, ist mit dem Selbstver-
stdindnis der Max-Planck-Gesellschaft unvereinbar.

Die vorgenannten Grundsitze gelten auch, wenn Angehérige der Max-Planck-Gesellschaft als
Herausgeber von Zeitschriften oder Biichern tétig sind. Mitarbeiter in derartigen Positionen sol-
len in entsprechenden Risikobereichen darauf hinwirken, dass die Publikation von Forschungs-
ergebnissen sowie die Politik der von ihnen unterstiitzten Verlage und anderen Institutionen mit
den hier genannten Grundsétzen vereinbar ist.“®

2.5.5. Verzicht auf nicht verantwortbare Forschung als ultima ratio

,Im Einzelfall kann die verantwortliche Entscheidung des Forschers allerdings als ultima ratio
zur Folge haben, dass eine bestimmte Forschung mit einem nicht zu begrenzenden und unver-
héltnisméBigen Risikopotential nicht durchgefiihrt wird, selbst wenn ihr kein gesetzliches Verbot
entgegensteht. Bei Arbeiten, die neben positiven auch schadliche Wirkungen haben koénnen, sind

7 Ebenda: 71.

8 Ebenda: 8
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insbesondere im Bereich der Dual Use-Forschung, Kriterien fiir eventuelle Grenzen schwer zu
bestimmen und anzuwenden. (...)

Bei dieser Abwidgung sind sowohl die Hohe des moglichen Schadens als auch das Risiko des
Schadenseintritts zu berticksichtigen. In Fdllen mit drohenden Gefahren sollte abgeschétzt wer-
den, wie hoch ein eventueller Schaden wire, wie wahrscheinlich das Schadensrisiko ist, ob die
Forschungsergebnisse unmittelbar fiir schdadliche Zwecke einsetzbar sind oder ob schwierige Um-
setzungsprozesse erforderlich sind, und ob die Verwendung der Ergebnisse beherrschbar ist. Ent-
scheidungserheblich kann auch sein, wer Kooperationspartner, Auftraggeber, Nutzer oder Finan-
zier der Forschung ist. Muss davon ausgegangen werden, dass bestimmte missbrauchsgefahrdete
Forschungsvorhaben von anderen Stellen ohne entsprechende Sicherheitsstandards oder zu
missbrdauchlichen Zwecken durchgefiihrt werden, kann Forschung mit dem Ziel der Abwehr sol-
cher Gefahren bzw. der Minimierung von daraus drohenden Schédden akzeptabel sein.*?

2.5.6. Dokumentation und Mitteilung von Risiken

,Wenn Forschungen zu Risiken (..) fithren, so sollen diese Risiken, ihre Abwéigung mit dem vo-
raussichtlichen Nutzen und die zu ihrer Minimierung getroffenen Mafinahmen vor Beginn und
bei Verdnderungen auch wihrend der Arbeiten dokumentiert werden. Bei entsprechenden Risi-
ken sollte der Wissenschaftler die Dokumentation vor Beginn der Forschung der Ethikkommis-
sion oder dem zustdndigen Vizepriasidenten zur Kenntnis bringen.

In Forschungsantrdgen an die Max-Planck-Gesellschaft und an andere Forderinstitutionen soll
auf entsprechende Risiken und MalBnahmen zu ihrer Minimierung hingewiesen werden. Dabei
sind die vorgesehenen Malflnahmen darzustellen. Auch der Fachbeirat des Instituts soll iiber be-
sondere Risiken und MaBnahmen zu ihrer Verminderung maglichst frithzeitig informiert werden
und dazu in seinem Bericht auch Stellung nehmen.

2.5.7. Schulung und Aufklarung

Auf Institutsebene und vor allem in der Schulung des wissenschaftlichen Nachwuchses der Max-
Planck-Gesellschaft sollen Grundsitze eines verantwortungsvollen Umgangs mit Forschungsrisi-
ken vermittelt und vorgelebt werden. Dabei soll auch auf die fachspezifischen Regeln zur Risiko-
minimierung im jeweiligen Forschungsgebiet eingegangen werden. Soweit Forscher der Max-
Planck-Gesellschaft an Universitaten oder anderen Institutionen unterrichten, sollen sie auch
dort dazu beitragen, das Bewusstsein fiir diese Fragen zu wecken und zu schéarfen.“*°

2.6. Organisatorische Zustdndigkeiten
2.6.1. Verantwortliche Personen

,Die Priifung einer Vereinbarkeit der Forschung mit rechtlichen Vorschriften, Mainahmen der
Selbstregulierung und ethischen Grundsétzen obliegt zunédchst den fiir das Projekt zustdndigen

9 Ebenda: 8f.

10 Ebenda: 9
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Wissenschaftlern. Letztlich sind — insbesondere im Rahmen der rechtlich gebotenen Aufsichts-
pflicht — die Vorgesetzten des Wissenschaftlers verantwortlich. Die beteiligten Wissenschaftler
sollen primér den verantwortlichen Wissenschaftler, sofern im Einzelfall erforderlich aber auch
den Leiter der Forschungsabteilung, den geschéftsfiihrenden Direktor des jeweiligen Instituts so-
wie in besonderen Féllen die Leitung der Max-Planck-Gesellschaft auf geschehene oder bevorste-
hende Rechtsverstofle sowie auf ethische Bedenken hinweisen, ohne dass ihnen dadurch Nach-
teile entstehen diirfen.

Die vorliegend genannten Grundsétze gelten entsprechend, wenn Wissenschaftler der Max-
Planck-Gesellschaft als Gutachter bei der Evaluation von Projekten anderer Forscher titig sind.
Mitarbeiter in derartigen Positionen sollen in Risikobereichen darauf achten, dass Forschungsan-
trage eventuelle Risiken der Forschung erértern und minimieren. Die wissenschaftlichen Mitglie-
der, Mitarbeiter und Doktoranden der Max-Planck-Gesellschaft kénnen sich bei Fragen nach den
rechtlichen Grenzen der Forschung an die Compliance-Stelle und die Rechtsabteilung der Gene-
ralverwaltung wenden, und bei Fragen nach ethischen Grenzen an die Ethikkommission der
Max-Planck-Gesellschaft. Die auf Institutsebene gewidhlte Ombudsperson kann ebenfalls An-
sprechpartner der Mitarbeiter fiir Fragen der Forschungsrisiken und der Forschungsethik sein.“"!

2.6.2. Compliance im Hinblick auf Rechtsvorschriften

,In der Generalverwaltung ist neben der Rechtsabteilung eine besondere Compliance-Stelle dafiir
zustdandig, den Prdasidenten und die Institute bei der Einhaltung der Rechtsvorschriften tiber die
Grenzen der Forschung zu unterstiitzen. Diese Stelle berdt den Prasidenten und die Institute,
stellt die einschldgigen Regelwerke zur Verfiigung und schult die an den Instituten Tétigen in
einschldgigen Mafnahmen. Sie kann im erforderlichen Umfang Auskiinfte von den Instituten
einholen. Die Compliance-Stelle berichtet unmittelbar dem Prdsidenten und dem zustédndigen
Vizeprisidenten. Die in der Max-Planck-Gesellschaft Tédtigen konnen sich jederzeit an die Com-
pliance-Stelle wenden. (...) Die Regularien zum Schutz der ,,Whistleblower“8 sind entsprechend
anzuwenden.

Verstoft Forschung gegen rechtlich verbindliche Vorschriften, so nehmen der Priasident oder der
zustdandige Institutsdirektor die erforderlichen rechtlichen und sonstigen Maflnahmen vor.“**

2.6.3. Ethikkommission

,Zur Beratung von Angelegenheiten, die sich aus der Umsetzung dieser Regeln ergeben, wird
eine Ethikkommission gebildet. Diese steht den in der Max-Planck-Gesellschaft tdtigen Forschern
bei Fragen der Forschungsethik zur Verfiigung, vermittelt bei einschldgigen Meinungsverschie-
denheiten zwischen Forschern und kann Empfehlungen zur Durchfiihrung von Forschungspro-
jekten abgeben. Die Ethikkommission besteht aus drei permanenten Mitgliedern der Max-Planck-
Gesellschaft (Stammkommission), die unterschiedlichen Sektionen angehdren und zusammen
mit ihren Vertretern auf Vorschlag ihrer Sektionen vom wissenschaftlichen Rat gewéhlt werden.

11 Ebenda: 10f.

12 Ebenda: 11
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Die drei Mitglieder wihlen den Vorsitzenden der Stammkommission. Thre Amtszeit betragt drei

Jahre.

In den einzelnen Verfahren zur Bewertung von Forschungsprojekten gehort der Ethikkommission
auch der Vorsitzende der betroffenen Sektion an. Dariiber hinaus kénnen die Mitglieder der
Stammkommission und der zustdndige Sektionsvorsitzende bis zu zwei weitere stimmberechtigte
Mitglieder in die fiir ein konkretes Verfahren zustdndige Kommission wéhlen, die in Fragen der
Forschungsethik, auf dem betroffenen Wissenschaftsgebiet oder in anderen entscheidungsrele-
vanten Bereichen besondere Fachkenntnisse haben. Die Kommission soll im Hinblick auf natur-
wissenschaftliche und geisteswissenschaftliche Mitglieder interdisziplinar besetzt sein. Sie kann
fiir die einzelnen Verfahren einen Berichterstatter ernennen. ,,Bei Zweifeln tiber die Vereinbar-
keit einer Forschung mit den vorliegenden Ethikregeln kann (die Ethikkommission; d.V.) auch
vom Prasidenten sowie bei Vorliegen eines berechtigten Interesses von jedem wissenschaftlichen
Mitglied, von jedem Mitarbeiter oder Doktoranden der Max-Planck-Gesellschaft sowie von exter-
nen Kooperationspartnern angerufen werden. (...)

Jeder verantwortliche Forscher ist iiber Zweifel an der Vereinbarkeit seiner Forschungen mit den
vorliegenden Regeln unverziiglich zu informieren und von der Ethikkommission anzuhéren. Er
hat das Recht, jederzeit eine schriftliche oder miindliche Stellungnahme abzugeben und die ent-
sprechenden Unterlagen so weit wie moglich einzusehen. Er ist iiber die wesentlichen Verfah-
rensschritte der Kommission zu informieren und kann an Anhérungen und Befragungen teilneh-
men. Uber die abschlieBende Empfehlung der Ethikkommission und der sie tragenden Griinde ist
er unverziiglich durch Ubersendung der schriftlichen Stellungnahme der Kommission zu unter-
richten.

Die Ethikkommission kann (nicht stimmberechtigte) Sachverstdndige zu ihren Beratungen hinzu-
ziehen. (...) Eine Empfehlung der Ethikkommission iiber die Vereinbarkeit oder Nichtvereinbar-
keit von Forschung mit diesen Regeln bedarf einer Mehrheit ihrer Mitglieder. Bei Stimmengleich-
heit entscheidet in allen Abstimmungen die Stimme des Vorsitzenden. (...)

Die Ethikkommission berichtet dem Wissenschaftlichen Rat regelméBig iiber ihre Arbeit.

Die Ethikkommission kann sich im Rahmen dieser Bestimmungen mit Zustimmung des Wissen-
schaftlichen Rats und des Senats eine eigene Verfahrensordnung zur Untersuchung des Umgangs
mit Forschungsrisiken geben. Soweit fiir die Ethikkommission keine speziellen Regelungen an-
wendbar sind, gelten in Verfahren iiber die rechtlichen Grenzen der Forschung die Vorschriften
iiber die formliche Untersuchung der Verfahrensordnung bei Verdacht auf wissenschaftliches
Fehlverhalten entsprechend.“*?

3. Der Deutsche Ethikrat

,Der Deutsche Ethikrat bearbeitet gemdl seinem gesetzlichen Auftrag ethische, gesellschaftliche,
naturwissenschaftliche, medizinische und rechtliche Fragen sowie die voraussichtlichen Folgen
fiir Individuum und Gesellschaft, die sich im Zusammenhang mit der Forschung und den Ent-
wicklungen insbesondere auf dem Gebiet der Lebenswissenschaften und ihrer Anwendung auf

13 Ebenda: 11f.
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den Menschen ergeben. Zu seinen Aufgaben gehéren insbesondere die Information der Offent-
lichkeit und die Forderung der Diskussion in der Gesellschaft, die Erarbeitung von Stellungnah-
men sowie von Empfehlungen fiir politisches und gesetzgeberisches Handeln fiir die Bundesre-
gierung und den Deutschen Bundestag sowie die Zusammenarbeit mit nationalen Ethikrdten und
vergleichbaren Einrichtungen anderer Staaten und internationaler Organisationen.

Der Deutsche Ethikrat ist in seiner Tatigkeit unabhdngig und nur an den durch das Ethikratge-
setz' begriindeten Auftrag gebunden. Die 26 Mitglieder des Deutschen Ethikrates iiben ihr Amt
personlich und unabhéngig aus. Sie diirfen keine aktiven Mitglieder des Bundestages oder der
Bundesregierung beziehungsweise eines Landtages oder einer Landesregierung sein. Die Ratsmit-
glieder sollen naturwissenschaftliche, medizinische, theologische, philosophische, ethische, so-
ziale, 6konomische und rechtliche Belange in besonderer Weise repriasentieren sowie unter-
schiedliche ethische Ansédtze und ein plurales Meinungsspektrum vertreten.

Um die Offentlichkeit zu informieren und die gesellschaftliche Diskussion zu férdern, fiihrt der
Ethikrat 6ffentliche Veranstaltungen durch und informiert regelméafig auf seiner Internetseite so-
wie in seinen Infobriefen und Jahresberichten tiber seine Aktivitdten. Neben seinen in Berlin
stattfindenden 6ffentlichen Abendveranstaltungen der Reihe ,,Forum Bioethik* und seiner Jah-
restagung fiihrt der Deutsche Ethikrat auch auBlerhalb Berlins ganztdgige 6ffentliche Veranstaltun-
gen durch.

Der Deutsche Ethikrat legt die Themen fiir seine inhaltliche Arbeit selbst fest, er kann aber auch
von der Bundesregierung oder dem Deutschen Bundestag beauftragt werden, ein bestimmtes
Thema zu bearbeiten. Bislang hat der Deutsche Ethikrat bereits dreimal von der Bundesregierung
einen Auftrag erhalten, eine Stellungnahme zu erarbeiten.

Das Plenum des Ethikrates tagt einmal im Monat in Berlin. Diese Sitzungen kénnen 6ffentlich
aber auch nichtoffentlich sein. Fiir die Erarbeitung von Stellungnahmen richtet der Ethikrat Ar-
beitsgruppen ein, die Textentwiirfe erstellen und dem Plenum zur Diskussion und schliefilich
zur Verabschiedung vorlegen. Die Arbeitsgruppensitzungen sind grundsétzlich nicht 6ffentlich.
Sofern erforderlich, kann der Ethikrat externe Experten in seine Arbeit einbinden. Diese Mitar-
beit ist zeitlich begrenzt und nicht mit einer Mitgliedschaft gleichzusetzen. Nach der Veroffentli-
chung einer Stellungnahme endet daher auch die Mitwirkung des jeweiligen Experten an der Ar-
beit des Ethikrates.

Stellungnahmen des Ethikrates werden veroffentlicht. Vertreten Mitglieder bei der Abfassung ei-
ner Stellungnahme eine abweichende Auffassung, so konnen sie diese in der Stellungnahme zum
Ausdruck bringen.

GemadD Ethikratgesetz ist der Ethikrat gehalten, einmal jahrlich gegeniiber dem Deutschen Bun-
destag und der Bundesregierung iiber den Stand der gesellschaftlichen Debatte zu berichten und

14 Gesetz zur Einrichtung des Deutschen Ethikrats (Ethikratgesetz - EthRG) ausgefertigt am 16. Juli 2007 (BGBIL. I S.
1385); in Kraft getreten am 1. August 2007
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Rechenschaft iiber seine Tatigkeit abzulegen. Der Jahresbericht ist ebenso wie alle anderen Publi-
kationen des Deutschen Ethikrates auf seiner Internetseite abrufbar.“*®

3.1. Interessenkonflikte

,Die Ratsmitglieder sollen dem Ethikratgesetz entsprechend (§ 4 Nr. 2 EthRG) unterschiedliche
ethische Ansétze und ein plurales Meinungsspektrum widerspiegeln. Da es hdufig gerade das
Wissen aus verschiedenen Tétigkeitsfeldern ist, das die Ratsmitglieder fiir ihre Arbeit besonders
qualifiziert, ist es nicht ausgeschlossen, dass angesichts der unterschiedlichen institutionellen
Anbindungen auch Interessenkonflikte entstehen kénnen. Daher sieht die Geschéiftsordnung des
Deutschen Ethikrates vor, dass die Ratsmitglieder mégliche Interessenkonflikte dem oder der
Vorsitzenden anzeigen, damit entschieden werden kann, wie das Ratsmitglied in die weiteren
Beratungen eingebunden werden kann oder ob es nicht an den Beratungen teilnimmt und sich
bei Abstimmungen enthilt (vgl. § 1 Nr. 2 Geschéftsordnung).

Als weiteren Beitrag fiir einen transparenten Umgang mit moglichen Interessenkonflikten sieht
der Ethikrat dariiber hinaus die Lebensldufe der Ratsmitglieder, mit denen kenntlich gemacht
werden soll, welche Expertise die Ratsmitglieder einbringen, aber auch in welchen anderen wis-
senschaftlichen, sozialen, wirtschaftlichen, kulturellen oder weltanschaulichen Einrichtungen
sie aktiv sind, um offenzulegen, vor welchem Hintergrund die Ratsmitglieder agieren. Durch die
Mitgliedschaft in anderen Organisationen und Einrichtungen selbst ergeben sich aus Sicht des
Ethikrates allerdings keine Interessenkonflikte.

Die Empfehlungen des Ethikrates am Ende eines Beratungsprozesses (werden) immer von einer
Mehrheit getragen, sodass die Haltungen einzelner Ratsmitglieder nicht ausschlaggebend fiir die
Empfehlungen des Ethikrates an Politik und Offentlichkeit sind.*“*®

3.2. Themenbereiche

Seit seinem Bestehen hat sich der Deutsche Ethikrat mit folgende Themen befasst und dazu Be-
richte publiziert:

Allokation im Gesundheitswesen, Altern, Anonyme Kindesabgabe, Antibiotikaresistenz, Arznei-
mittelforschung, Autonome Systeme, Behinderung, Beschneidung, Big Data, Biobanken, Biosi-
cherheit, Demenz, Eingriffe in die menschliche Keimbahn, Ethikberatung, Fortpflanzungsmedi-
zin, Gendiagnostik, Genomforschung/Gentechnik, Gesundheitsvorsorge, Hirnforschung, Interse-
xualitét, Inzestverbot, Klonen, Migration und Gesundheit, Mischwesen, Organtransplantation,
Patientenwohl, Pflege, Psychische Erkrankungen, Schwangerschaftsabbruch, Seltene Erkrankun-
gen, Stammzellen, Sterbebegleitung/Suizidpravention, Synthetische Biologie, Tierethik, Welter-
ndhrung und Wohltitiger Zwang."”

15 Deutscher Ethikrat (2019). Der Ethikrat. Gremium. https://www.ethikrat.org/der-ethikrat/#m-tab-0-gremium

16 Deutscher Ethikrat (2019). Der Ethikrat. Interessenkonflikte. https://www.ethikrat.org/der-ethikrat/#m-tab-0-
interessenkonflikte

17 Vergl.: Deutscher Ethikrat (2019). Der Ethikrat. Alle Themen. https://www.ethikrat.org/themen/alle-themen/
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3.3. Internationale Initiativen und Kontakte

,Im Mittelpunkt des internationalen Dialogs der Ethikréte standen im Jahr 2017 die Begegnungen
des Deutschen Ethikrates mit Vertretern der Ethikrédte aus Frankreich und GroBbritannien sowie
aus Osterreich und der Schweiz. AuBerdem nahm der Deutsche Ethikrat Anfang November am
Treffen der nationalen Ethikrdte der EU-Mitgliedstaaten in Tallinn (Estland) teil.

3.3.1. Treffen der Ethikrate Deutschlands, Frankreichs und GroBbritanniens

Das jahrliche trilaterale Treffen des Deutschen Ethikrates mit dem franzdsischen Comité Consul-
tatif 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, JeanFrancois Delfraissy, und des Nuffield Councils, David Archard, zu-
sammentrafen. Nach einem kurzen Austausch iiber die jeweils aktuellen Arbeitsprogramme und
Veroffentlichungen standen die Themen Fortpflanzungsmedizin und Fragen des Alterns auf der
Agenda des Treffens.

Zum ersten Thema stellte Hugh Whittall vom britischen Nuffield Council on Bioethics zunéchst
die Arbeit des Nuffield Council an einer Stellungnahme zum Einsatz der Genom-Editierung an
menschlichen 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 préaventiven Eingriffen zur Krankheitsvermeidung zu
ziehen sei. Frédéric Worms vom CCNE prasentierte anschlieBend die kurz vor dem Treffen verof-
fentlichte Stellungnahme des CCNE zu gesellschaftlichen Fragen der Reproduktionsmedizin, die
sich mit dem sogenannten “Social Freezing', also dem Einfrieren von unbefruchteten Eizellen fiir
eine spitere Verwendung, der Offnung der Samenspende fiir lesbische Paare und Single-Frauen
sowie mit Fragen der Leihmutterschaft beschéftigt. Claudia Wiesemann vom Deutschen Ethikrat
stellte daraufthin die vom Deutschen Ethikrat im Jahr 2016 veroffentliche Stellungnahme zur
Embryospende und Embryoadoption vor und forderte eine stdrkere Orientierung des fortpflan-
zungsmedizinischen Diskurses am Kindeswohl.

In der anschlieBenden Diskussion waren sich die Vertreter aller drei Ethikrdte darin einig, dass
die Entwicklungen im Bereich der Fortpflanzungsmedizin nur vor dem Hintergrund gesellschaft-
licher Verdnderungen verstanden werden kénnen und Antworten auf die sich daraus ergebenden
Fragen neue Lebensmodelle und gesellschaftliche Entwicklungen beriicksichtigen miissen.

Im Themenblock zu den gesellschaftlichen Fragestellungen des Alterns préasentierte Gabriele
Meyer vom Deutschen Ethikrat zunédchst aktuelle Forschungsergebnisse zu ZwangsmaBnahmen
in der Altenpflege in Deutschland und verkniipfte diese anschliefend mit der laufenden Arbeit
des Deutschen Ethikrates zum Thema “wohltidtiger Zwang'. Der Nuffield Council hingegen be-
schiftigt sich derzeit mit medizinischen Mdglichkeiten, die eine Verlangsamung des biologischen
Alterns ermoglichen. Gesellschaftliche, 6konomische und politische Auswirkungen einer in der
Konsequenz zunehmenden Alterung der Gesellschaft stehen dabei im Vordergrund, wie Cathe-
rine Joynson in ihrer Prasentation darlegte. Cynthia Fleury vom CCNE stellte im Anschluss die
bisherige Arbeit einer aktuellen Arbeitsgruppe des franzosischen Ethikrates zu diesem Thema
vor, die das Ziel verfolge, ein besseres Verstdndnis der verschiedenen Aspekte des Alterns zu
entwickeln und Alternativen zur institutionalisierten Pflege zu finden.
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Einigkeit herrschte in der nachfolgenden Diskussion dariiber, dass Pflegemafinahmen die Wiirde
und Wiinsche alter Menschen respektieren miissen. Mit den derzeitigen Strukturen sei eine best-
mogliche Pflege jedoch nicht zu gewéhrleisten.

Es kam aber auch die Frage auf, ob es tiberhaupt wiinschenswert sei, Moglichkeiten zur Lebens-
verldngerung nutzen zu konnen, oder ob Endlichkeit bzw. Sterblichkeit nicht einen wichtigen
Aspekt des menschlichen Lebens darstelle. Das ndchste Treffen der drei Ethikrite findet 2018 in
London statt.“'®

3.3.2. Treffen der Ethikrite Deutschlands, Osterreichs und der Schweiz

, Am 15. Dezember 2017 kamen Vertreter des Deutschen Ethikrates, der dsterreichischen Bio-
ethikkommission beim Bundeskanzleramt und der schweizerischen Nationalen Ethikkommission
im Bereich der Humanmedizin in Berlin zusammen, um ethische, rechtliche und gesellschaftli-
che Fragen des Einsatzes von Big Data im Gesundheitsbereich zu diskutieren.

Grundlage des Treffens bildete die wenige Wochen zuvor verdffentlichte Stellungnahme des
Deutschen Ethikrates ‘Big Data und Gesundheit — Datensouverénitét als informationelle Frei-
heitsgestaltung’, die von Ratsmitglied Steffen Augsberg einfiihrend vorgestellt wurde.

AnschlieBend duBerte sich Markus Zimmermann, Stellvertretender Vorsitzender der Nationalen
Ethikkommission im Bereich der Humanmedizin, kritisch zu den Potenzialen von Big Data im
Gesundheitsbereich. Er halte die Vorstellung fiir naiv, dass frei werdende Ressourcen in die spre-
chende und fiirsorgliche Medizin investiert und nicht fiir die Reduzierung.von Kosten im Ge-
sundheitswesen genutzt werden wiirden. Vielmehr konnten Big-Data-basierte Analysemethoden
Entsolidarisierungstendenzen in der Gesellschaft beférdern sowie Auswirkungen auf die Krite-
rien zur Zulassung von Therapien, auf die Preispolitik und die Allokation von Ressourcen haben.
Er plddierte daher fiir eine gerechtere Gestaltung von Big-Data-Anwendungen im medizinischen
Bereich.

Trotz der vielen Potenziale von Big Data fiir die personalisierte und die Prazisionsmedizin unter-
strich auch Barbara Prainsack, Mitglied der Bioethikkommission beim Bundeskanzleramt, die
Naivitdt der Gesellschaft im Umgang mit neuen Machtasymmetrien, die sich im Kontext von Big
Data herausbilden wiirden. GroBe IT-Konzerne seien nicht mehr bloBe 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 grofiten Herausforderungen
fiir den Einsatz von Big Data im Gesundheitsbereich sei zudem nicht die Gewinnung von Daten,
sondern deren Interpretation. Eine entscheidende Rolle spiele dabei das Verstdndnis von Algo-
rithmen und den ihnen zugrunde liegenden Entscheidungsvorgaben. Prainsack forderte daher ein
wertebasiertes Design von Big Data. Die Stellungnahme des Deutschen Ethikrates liefere dafiir
einen wichtigen Baustein.

Am Nachmittag beleuchteten Christiane Druml, Vorsitzende der Bioethikkommission beim Bun-
deskanzleramt, und Steffen Augsberg vom Deutschen Ethikrat die Herausforderungen fiir die

18 Deutscher Ethikrat (2018). Jahresbericht 2017. https://www.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Jahresbe-
richte/deutsch/jahresbericht-2017.pdf, S. 54f.
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Umsetzung der EU-Datenschutz-Grundverordnung in Osterreich und in Deutschland. Druml ver-
wies in diesem Zusammenhang auf die Sprachverwirrung um Begrifflichkeiten sowie die Vielfalt
von Regelungen in den Mitgliedstaaten der Europdischen Union. Steffen Augsberg ergidnzte, dass
es zusitzlich bereits massive Interpretationsdivergenzen auf nationaler Ebene zwischen den ver-
schiedenen Ministerien gebe. Zudem sei die Grundidee des Zweckbezugs, das heilt, fir welchen
Zweck die Daten erhoben werden, unter Big-Data-Bedingungen problematisch. Dariiber hinaus
miisse man sich fragen, ob es unter Big-Data-Bedingungen iiberhaupt noch Daten gebe, die nicht
personenbezogen seien.

Das vom Deutschen Ethikrat in seiner Stellungnahme formulierte Konzept der Datensouverénitét
sei daher nicht nur auf gesetzlicher Ebene umzusetzen, sondern miisse auf gesamtgesellschaftli-
cher Ebene verankert werden.

AbschlieBend betrachtete Franz-Josef Bormann vom Deutschen Ethikrat die ethischen Fragen im
Kontext von Big Data aus dem Blickwinkel des Philosophen Ludwig Wittgenstein. Drei wesentli-
che Elemente der Wittgensteinschen Philosophie seien demnach fiir eine Analyse von Big Data
von Relevanz: Zum einen die notwendige Verkniipfung von technischer Innovation und philoso-
phischer Reflexion, zum anderen der differenzierende Blick auf scheinbar dhnliche Abldufe und
dariiber hinaus die Bedeutung verschiedener Sprachformen fiir das praktische Leben von Men-
schen.

Der Argumentation Wittgensteins folgend, arbeitete Bormann im Anschluss wesentliche ethische
Problemstellungen heraus, die unter anderem die Objektivitdt und Validitdt der verwendeten Da-
ten und Analyseverfahren sowie eine ergebnisoffene Gestaltung von Algorithmen betrdfen. Dar-
iiber hinaus sei neben den individualethischen Problemen, die Fragen der Selbstbestimmung,
Privatheit und Intimitédt beriihrten, auch verstérkt eine sozialethische Dimension in die Analyse
einzubeziehen, die im konkreten Anwendungsbereich von Big Data die offene und verdeckte Ein-
flussnahme von Nutzern digitaler Dienste, also Machtfragen thematisiere. Zusétzlich miisse man
elementare Gerechtigkeitsfragen wie Zugangsmdglichkeiten und Solidaritdtsaspekte in den Blick
nehmen. In der abschlieBenden Diskussion wurde der Bezug zu Wittgenstein von den Gésten aus
Osterreich und der Schweiz aufgegriffen und am Konzept der Datensouverinitit ausfiihrlich dis-
kutiert. Das ndchste Treffen wird im Oktober 2018 in der Schweiz stattfinden.“ *°

3.3.3. Treffen der nationalen Ethikrédte auf europédischer Ebene

»Auf Einladung der estnischen EU-Ratspréasidentschaft kamen am 1. und 2. November 2017 in
Tallinn (Estland) die Vertreter der nationalen Ethikrédte der EU-Mitgliedstaaten zu ihrem 22. Tref-
fen zusammen, um sich tber aktuelle bioethische Themen auszutauschen.

Zu Beginn des Treffens begriiBte der Vizeprasident des estnischen Parlaments, Hanno Pevkur, die
Teilnehmer zusammen mit Hele Everaus, der Vorsitzenden des nationalen estnischen Bioethikra-
tes. Im Fokus des Treffens standen im Anschluss drei Bereiche: die Rolle und Verantwortlichkei-

19 Ebenda: 56f.
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ten von nationalen Ethikrdten, die Integritdt von Forschern und Forschung sowie bioethische Fra-
gen im Zusammenhang mit neuen Entwicklungen in der Medizin und der Gesundheitsversor-

gung.

In die Thematik zur Rolle und den Verantwortlichkeiten von nationalen Ethikréten fiihrte zu-
nédchst Harald Schmidt (Department of Medical Ethics, Center for Health Incentives and Behavio-
ral Economics, Perelman School of Medicine, University of Pennsylvania) mit einem Vortrag
iiber die Rolle von impliziten und expliziten ethischen Rahmenbedingungen fiir bioethische Be-
ratung ein. Die weiteren Vortrage befassten sich mit der Bedeutung der Einrichtung eines estni-
schen Ethikrates (Arvo Tikk, Mitglied des estnischen Bioethikrates), den Erfahrungen bei der Ein-
richtung einer gemeinsamen Kommission fiir sicherheitsrelevante Forschung durch die Leopol-
dina und die Deutsche Forschungsgemeinschaft in Deutschland (Johannes Fritsch, Leopoldina)
sowie einem Bericht iiber die aktuelle Arbeit der Europédischen Gruppe fiir Ethik in der Wissen-
schaft und Neuen Technologien (EGE) durch deren Vorsitzende, Christiane Woopen.

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

Im zweiten Teil der Veranstaltung befassten sich die Teilnehmer mit der Problematik der Integri-
tdt von Forschern und von Forschung. Hierzu berichteten Hub Zwart iiber die Ergebnisse des EU-
Projektes PRINTEGER und Laura Qualkenbusch (Office of Research Integrity, Northwestern Uni-
versity, USA) von ihren Erfahrungen aus diesem Bereich. Im Anschluss an eine Podiumsdiskus-
sion iiber die Bedeutung eines Ethikkodex fiir Forscher unterzeichneten Mitglieder des estni-
schen Forschungsrates feierlich einen Kodex fiir Forschungsintegritdt und forderten die Forscher
in Estland auf, den Kodex ebenfalls zur unterzeichnen.

Im letzten Teil der Veranstaltung berichteten Mitglieder von anderen Ethikrédten 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 Gesundheits-
wesen vor, die zu diesem Zeitpunkt kurz vor der Veroffentlichung stand. Peter Achard, der Vor-
sitzende des britischen Nuffield Council, prasentierte anschlieBend die Uberlegungen des Nuf-
field Council zur Anwendung von Verfahren zur Genom-Editierung am Menschen. Um For-
schungsethik und die Integritdt von Forschern ging es anschlieBend erneut im Bericht von Kjell
Asplund, dem Vorsitzenden des schwedischen Ethikrates, der im Auftrag der schwedischen Re-
gierung die Untersuchungen im Zusammenhang mit den Vorfillen um den italienischen Chirur-
gen Paolo Macchiarini an der Universitdtsklinik des Karolinska-Institutes geleitet hatte. Macchia-
rini hatte zwischen 2011 und 2013 unter grober Missachtung medizinischer und ethischer Stan-
dards drei Transplantationen von kiinstlichen Luftrohren durchgefiihrt, die letztlich zum Tode
der Patienten fiihrten. Im Zuge der Aufdeckung des Skandals wurde nicht nur Macchiarini ent-
lassen, sondern auch der Vize-Kanzler der Klinik musste von seinem Posten zuriicktreten. Er
hatte trotz offensichtlicher Belege fiir ein wissenschaftliches Fehlverhalten Macchiarinis dafiir
gesorgt, dass die Untersuchung gegen diesen zunéchst eingestellt wurde. Den Abschluss der Ses-
sion bildet die Vorstellung der jiingsten Stellungnahme des luxemburgischen Ethikrates zum
Thema Intersexualitit, die von Ratsmitglied Christel Baltes-Lohr vorgestellt wurde.
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Hele Everaus dankte den Teilnehmern zum Abschluss der Veranstaltung fiir die intensiven De-
batten und die Beitrdge zu den unterschiedlichen Themen, die nicht nur die Diskussionen in Est-
land, sondern auch in den anderen Lindern befruchten wiirden. Auch Isidoros Karatzas von der
EU-Kommission, deren finanzielle Unterstiitzung das Treffen der Ethikréte auf européischer
Ebene tiberhaupt erst ermoglicht, dankte den Teilnehmern fiir ihre Beitrdge, die auch fiir die Wei-
terentwicklung der Debatten auf der europdischen Ebene wichtig seien.

Das néchste Treffen im Rahmen des NEC-Forums wird voraussichtlich im zweiten Halbjahr 2018
unter der Osterreichischen EU-Ratspréasidentschaft in Wien stattfinden.“*

4.  Der globale WHO-Gipfel nationaler Bioethik-Komitees

Die Abteilung fiir globale Gesundheitsethik der World Health Organization (WHO) stellt das stdn-
dige Sekretariat fiir den Weltgipfel bereit und organisiert ein alle zwei Jahre stattfindendes Forum
fiir nationale Vertreter der Bioethik, um Informationen und Erfahrungen zu ethischen Fragen im
Bereich der 6ffentlichen Gesundheit auszutauschen. Es ist eine Diskussionsplattform und formu-
liert einen Konsens iiber eine breite Palette prominenter ethischer Themen.

Der 12. Weltgipfel der nationalen Ethik- / Bioethik-Komitees fand vom 22. bis 24. Mérz 2018 in
Dakar, Senegal statt. An dem Gipfeltreffen waren Teilnehmer aus 71 Landern anwesend.

Der nédchste globale Gipfel wird 2020 in Portugal stattfinden.?
4.1. Historischer Hintergrund

,Jmmer mehr Nationen haben offizielle Gremien geschaffen, die ihre Exekutive, ihre Legislative
und oft auch die breite Offentlichkeit iiber Bioethik beraten. Sie werden als "Nationale Kommis-
sionen", "Beratende Ausschiisse" und dergleichen bezeichnet. Sie werden von leitenden Ange-
stellten, Gesundheitsministern und Gesetzgebern ernannt, um zu analysieren und Schlussfolge-
rungen und Empfehlungen zu aktuellen Fragen der Bioethik und allgemein zur Gesundheitsethik
abzugeben. zumal sich diese Fragen auf das potenzielle Bediirfnis auswirken, um nationale Poli-
tiken zu entwickeln und Rechtsvorschriften zu erlassen.

In einigen Landern werden die Gremien, die diese Funktion ausiiben, auBerhalb formaler Regie-
rungsstrukturen ernannt und setzen sich manchmal aus mehreren Beratergruppen zusammen.

Im November 1996 trafen sich die damaligen nationalen Bioethikkommissionen auf Einladung
eines zweitdgigen "International Summit" in San Francisco, Kalifornien, USA, auf Einladung der
amerikanischen "National Bioethics Advisory Commission" und des franzosischen "Comité Con-
sultatif National d'Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé". Nachfolgende Treffen des

20 Ebenda: 57f.

21 Vergl.: WHO (2019). The Global Summit of National Bioethics Committees. https://www.who.int/ethics/part-
nerships/globalsummit/en/
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Globalen Gipfels der nationalen Bioethik-Beratungsgremien, an denen immer mehr nationale Ko-
mitees und internationale Organisationen vertreten waren, fanden an folgenden Orten statt:“*

4.2. Liste der globalen Gipfeltreffen der nationalen Bioethik-Komitees
,»12. Weltgipfel, Dakar, Senegal, 22.-24. Marz 2018

Unter dem Motto ,,Bioethik, nachhaltige Entwicklung und Gesellschaften“ konzentrierte sich die-
ser Gipfel auf folgende Themen: Bioethik, soziale Gerechtigkeit und Zivilgesellschaft, Bioethik
im Zeitalter der elektronischen Daten, Bioethik, gesundheitliche Notfdlle und Resilienz. Es waren
Teilnehmer aus 71 Landern. Die Teilnehmer des 12. Globalen Gipfeltreffens der nationalen Ethik-
/ Bioethik-Komitees einigten sich auf einen gemeinsamen "Aufruf zum Handeln". Die WHO be-
griiBt diese Erklarung.

Elfter globaler Gipfel. Berlin, 16.-18. Méarz 2016

An dem zweijdhrlich stattfindenden Forum nahmen 125 Teilnehmer teil und brachten Vertreter
der Nationalen Ethikkommissionen aus 83 Landern zusammen. Das Gipfelthema, Globale Ge-
sundheit, Globale Ethik, Globale Gerechtigkeit, bildet die Biihne fiir Diskussionen im Plenum
iiber aufkommende und konvergierende Technologien. Epidemien und Ausbriiche - Einfiihrung
des WHO-Richtlinienentwurfs; bioethische Politik und bioethisches Recht; Auftkldarung iiber bio-
ethische Themen wie Bildung, Medien und Kommunikation.

Zehnter globaler Gipfel. Mexiko, 22. bis 24. Juni 2014

An dem 10. Weltgipfel, der vom 22. bis 24. Juni 2014 in Mexiko stattfand, nahmen mehr als 50
Vertreter aus iiber 30 Landern teil. Auf der Tagesordnung standen neue Gesundheitstechnologien
und eine allgemeine Gesundheitsversorgung. Die WHO ist das stdndige Sekretariat des Gipfels
und hat diese Veranstaltung in Zusammenarbeit mit dem mexikanischen Gesundheitsministe-
rium organisiert.

Neunter globaler Gipfel. Karthago, 26.-28. September 2012

Auf dem neunten Weltgipfel, der von der tunesischen Nationalen Ethikkommission ausgerichtet
wurde, wurden verschiedene ethische Themen angesprochen. Auf der Tagesordnung standen
Forschungsethik, Biobanken, ethische Fragen bei der Organ-, Gewebe- und Zelltransplantation
sowie die Ethik der Pflege und Bekdmpfung von Infektionskrankheiten.

Achter Weltgipfel. Singapur, 26.-27. Juli 2010

Vertreter aus 33 Landern und 4 regionalen und internationalen Organisationen wurden zusam-
mengebracht, um iiber ethische Fragen bei der Organ-, Gewebe- und Zelltransplantation, For-

22 Ebenda.
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schungsethikkommissionen und Tuberkulose (TB) -Kontrolle, Biobanken und synthetische Biolo-
gie zu diskutieren. Um die Kontinuitdt zwischen den Weltgipfeln sicherzustellen, wurde be-
schlossen, vier Arbeitsgruppen zu vorrangigen Themen einzusetzen.

Siebter globaler Gipfel. Paris, 1-2 September 2008

Der Siebte Weltgipfel, der vom Nationalen Beratenden Ethikausschuss fiir Gesundheit und Le-
benswissenschaften in Frankreich veranstaltet wurde, befasste sich mit zehn verschiedenen The-
men, darunter Ethik und kulturelle Vielfalt. Transplantation von Organen und Gewebe; digitale
Gesundheitsakten; Ethikkommissionen und o6ffentliche Politik. Vertreter aus 33 teilnehmenden
Landern préasentierten die Arbeit ihrer Ausschiisse, gefolgt von einer Plenardiskussion.

Sechster globaler Gipfel. Peking, 4.-5. August 2006

Der sechste globale Gipfel wurde in Verbindung mit dem achten Weltkongress fiir Bioethik abge-
halten. Vertreter aus 18 verschiedenen Liandern nahmen teil und kommentierten eine Vielzahl
von ethischen Themen. In Plenarsitzungen erdrterten die Delegierten Neuroethik und die ethi-
schen Bedenken hinsichtlich des Verstiandnisses und der Manipulation des menschlichen Geis-
tes sowie der Ethik von Katastrophen. Die Beratungen in weiteren Plenarsitzungen konzentrier-
ten sich auf Datenbanken und persénliche Gesundheitsinformationen sowie auf die Horizontthe-
men der nationalen Bioethik-Beratungsgremien.

Die Teilnehmer horten Prasentationen von nationalen Bioethik-Komitees aus verschiedenen Lan-
dern. 14 Lander konnten sich zu vergangenen oder laufenden Projekten prasentieren. Mehrere
Teilnehmer betonten, wie wichtig es ist, aus anderen Lédndern iiber gemeinsame Probleme zu ler-
nen und zu versuchen, sie anzugehen. Diese Mdoglichkeiten sind von zentraler Bedeutung, um die
nationalen Bioethikkommissionen zusammenzufiihren.

Fiinfter globaler Gipfel. Canberra, 7.-9. November 2004

Der fiinfte Gipfel wurde vom Australian Health Ethics Committee (AHEC) in Verbindung mit
dem Weltkongress fiir Bioethik (9. bis 12. November 2004 in Sydney) organisiert. Wie die voran-
gegangenen Treffen bestand dieser Gipfel sowohl aus Berichten nationaler Komitees tiber ihre Ar-
beit als auch aus Diskussionen zu ausgewéhlten bioethischen Themen von groBem Interesse. Es
fanden zwei Workshops statt, an denen insgesamt 36 Delegierte teilnahmen.

Vierter globaler Gipfel. Brasilia, 3.-4. November 2002

Teilnehmer aus 27 Nationen diskutierten ein breites Spektrum von Fragen, die sich bei ihren na-
tionalen Beratungen ergeben hatten. Neben einer Plenardiskussion iiber die Ethik und die politi-
schen Optionen im Bereich der Forschung an menschlichen Stammzellen fiihrten sie Breakout-
Sitzungen zum Einsatz biologischer Proben fiir Forschung, Pharmakogenetik, das Patentieren von
DNA, die Rolle der Medien, Zell- und DNA-Datenbanken (Zusammenfassung des Brasilia Global
Summit). Am Ende des Weltgipfels verabschiedeten die Teilnehmer das Brasilia Communiqué, in
dem ihre gemeinsame Entschlossenheit zum Ausdruck gebracht wurde, das Feld voranzutreiben
und sich fiir einen weiteren Meinungsaustausch und eine Zusammenarbeit wieder zusammenzu-
bringen.
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Dritter globaler Gipfel. London, 20.-21. September 2000

Das dritte Treffen des Weltgipfels fand auf Einladung des Nuffield Council on Bioethics und des
britischen Gesundheitsministeriums zusammen mit den nationalen Kommissionen der USA und
Frankreichs statt. 36 Nationen waren vertreten (der grofite Zuwachs kam von den neu gegriinde-

ten europdischen Nationalkommissionen) sowie ein Dutzend internationaler Organisationen.

Zweiter globaler Gipfel. Tokio, 3.-4. November 1998

Harold T. Shapiro, Vorsitzender der National Bioethics Advisory Commission, und Dr. Jean-
Pierre Changeux, Vorsitzender des franzosischen Comité Consultatif National d'Ethique, zusam-
men mit dem Vorsitzenden Dr. Hiroo Imura der japanischen Bioethikkommission ein zweitagiges
Treffen in Tokio ein, bei dem Delegierte und Beobachter aus mehr als 30 Landern und 6 interna-
tionale Organisationen zusammenkamen.

Wie das erste Treffen wurde der Zweite Internationale Gipfel in Verbindung mit einem Weltkon-
gress fiir Bioethik abgehalten. Am Ende der lebhaften Diskussionsrunden beschlossen die Teil-
nehmer, den "Globalen Gipfel der Nationalen Bioethikkommissionen" als fortlaufende Organisa-
tion zu etablieren, um den Fortschritt bei Themen zu fordern, die fur die nationalen Bioethik-Be-
ratungsgremien von gemeinsamem Interesse sind. Sie identifizierten auch eine Reihe von Fragen
von gemeinsamem Interesse (Tokyo Communiqusé).

Erster globaler Gipfel. San Francisco, 1996.

Im Sommer 1996 forderte der kiirzlich von Priasident Clinton ernannte National Bioethics Advi-
sory Commission den Nationalen Ethikausschuss fiir Ethik auf, die anderen nationalen Bioethik
ausschiisse mit einzuladen, um Delegierte zu einem internationalen Gipfeltreffen in San Fran-
cisco zusammen mit San Francisco zu entsenden der III. Weltkongress fiir Bioethik Ende Novem-
ber 1996. Delegierte aus 18 Nationen sowie Beobachter von sechs internationalen Gremien nah-
men an diesem ersten globalen Treffen teil.

Einige Lander hatten spezialisierte nationale Kommissionen, andere waren durch eine Ethik-
gruppe eines Berufsverbandes und einige durch einen Beamten des Gesundheitsministeriums
vertreten. Die Delegierten aus Amerika, Asien, Australien und Europa diskutierten ihre Unter-
schiede in Bezug auf Umfang, Sponsoring und nationale Kulturen, fanden jedoch viele Bereiche
von gemeinsamem Interesse in der Bioethik und beschlossen, ihren Dialog fortzusetzen.“*?

23 WHO (2019). Past Global Summits of National Bioethics Committees. https://www.who.int/ethics/globalsum-
mit/summits/en/
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5. Weiterfithrende Literatur

Der Autor Michael Fuchs veroffentlichte im Jahr 2005 eine umfassende Darstellung der bis dato
existierenden Ethikrdte in der Welt. Sie umfasst die Staaten in Europa, Nordamerika, Stid- und
Mittelamerika, im Nahen Osten und Nordafrika, in Asien sowie in Australien und Neuseeland.**

Die Untersuchung versucht Besonderheiten und Gemeinsamkeiten dieser nationalen Ethikkom-
missionen herauszuarbeiten. Obschon ein Schwerpunkt der Untersuchung auf Europa liegt, wer-
den auch Beispiele fiir alle Kontinente vorgestellt.

»Sodann werden einige wichtige Gesichtspunkte wie thematische Zustédndigkeit, Zusammenset-
zung, Transparenz und Einbindung der Offentlichkeit sowie rechtliche und institutionelle Zu-
ordnung in einem Querschnittvergleich erortert. Der Kontaktaufnahme zwischen den nationalen
Ethikgremien ist ein eigener systematischer Abschnitt gewidmet. Dem liegt die Einschatzung zu-
grunde, dass solche Kontakte fiir die Urteilsbildung in den einzelnen Liandern von zunehmender
Bedeutung sind. Bilaterale und internationale Treffen stellen zudem ein wichtiges Element in
dem weltweiten Versuch der Konsensfindung im Bereich der ethischen Fragen der Biomedizin
dar.“®

* %k *

24 Fuchs, Michael (2005). Nationale Ethikrdte. Hintergriinde, Funktionen und Arbeitsweisen im Vergleich.
https://www-.ethikrat.org/fileadmin/Publikationen/Studien/Fuchs_Nationale-Ethikraete.pdf

25 Ebenda: 11



