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B Am 13. November 2008 fand in
Briigge ein Symposium im Rahmen des
im 6. Rabmenprogramm der Europdischen
Kommission  getoérderten  Verbundpro-
jekts CONSERT statt, dem das IWE
angehort (vgl. IWE-Brief 2005 Nr. 1).
Seitens des IWE waren unter den Re-
ferenten Thomas Heinemann und Mi-
chael Fuchs, der in dieser Ausgabe das
spezielle auf der Konferenz behandelte
Problemfeld des Priventionsbegriffs im
Rahmen gentechnischer Interventionen
darstellt und diskutiert.

Ende des Jahres lduft die Arbeit der
Klinischen Forschergruppe Stammzell-
transplantation — Molekulare Therapieanst-
ze in der Padiatrie aus, die seit 2002 von
der DFG geférdert wurde. Die wesent-
lichen Ertrige des ethischen Teilpro-
jekts, das durch das IWE bearbeitet
wurde und iiber das in der Vergangen-
heit mehrfach berichtet worden ist (vgl.
IWE-Briefe 2002 Nr. 2, 2004 Nr. 1 und
2007 Nr. 1), werden im Folgenden kurz
zusammengefasst.

Das IWE war an der Organisation von
Interdisziplindren Studientagen beteiligt, die
durch das BMBF geférdert wurden und
vom 24. Oktober bis zum 9. November
2008 in Bonn und Berlin stattfanden.
Die Klausurtagung unter dem Titel
,Ethics in Biomedical Research and its
Application fiihrte indische und deut-
sche Wissenschaftler unterschiedlicher
Fachrichtungen zusammen und befass-
te sich mit einem breiten Spektrum
forschungsethischer  Fragestellungen.
Die am IWE angesiedelte BMBF-Nach-
wuchsgruppe Normierung in den modernen
Lebenswissenschaften veranstaltete am 27.
und 28. November 2008 ihr zweites
Bonner Symposium, diesmal zu ,,Ak-
tuellen Herausforderungen der Life
Sciences®. Fir den 18. und 19. Mai des
kommenden Jahres laden IWE und
DRZE zu ihrem zweiten ethik-forum ein,
das sich diesmal mit der ,,Perfektionie-
rung des Menschen® befassen wird. Ein
entsprechender Hinweis ist auf Seite 2
dieser Ausgabe zu finden.

Der inzwischen 13. Band des Jahr-
buchs fiir Wissenschaft und Ethik, heraus-
gegeben von Ludger Honnefelder und
Dieter Sturma, ist soeben etrschienen,
ebenso wie Tade Matthias Sprangers
Studie Rechtliche Rabmenbedingungen  fiir
Access and Benefit Sharing-Systeme, die im
vorigen IWE-Brief angekiindigt wurde
und die sich mit angemessenen interna-
tionalen Regelungen fiir die Nutzung
genetischer Ressourcen befasst.

Dietmar Hiibner

Institut fiir
Wissenschaft
und Ethik

Editorial

Der Praventionsgedanke in der Gentherapie

Die Therapie monogenetisch verursachter Krankheiten durch Gentransfer hat
bislang nur bei sehr wenigen erkrankten Patienten zu einem Heilungserfolg ge-
fithrt. Noch ist nicht sichergestellt, dass durch den Gentransfer bewirkte uner-
wiinschte Effekte wie etwa die Entstehung von Leukdmien dauerhaft beherrscht
oder vermieden werden konnen. Doch bereits jetzt gibt es viele Forschungssze-
narien, in denen sich die Intervention nicht gegen manifeste Krankheiten richtet,
sondern eher einer Vorbeugung gegen Krankheiten und Verletzungen dient.

Il AuBerhalb der monogenen Erkran-
kungen, in der experimentellen Krebs-
therapie, gibt es sogenannte cancer vac-
cination protocols, die auf die genetische
Stirkung des Immunsystems gerichtet
sind. Niemand wird wohl bezweifeln,
dass solche Impfungen fiir Patienten
mit einem diagnostizierten Krebs eine
wunschenswerte praventive Mal3nahme
gegen die weitere Ausbreitung der Er-
krankung darstellen wiirden. So diirfte
die Grenze zwischen einer grundsitz-
lich legitimen Gentherapie und einer
fragwiirdigen genetischen Verbesserung
(Enhancement) hier keineswegs tber-
schritten werden. Zu Recht scheint da-
her der Europarat in der Oviedo-Kon-
vention Eingriffe in das menschliche
Genom nicht nur zu diagnostischen und
therapeutischen Zwecken zu gestatten,
sondern ebenso auch zu priventiven
(Council of Europe, Convention for the
Protection of Human Rights and Dignity of
the Human Being with regard to the Applica-
tion of Biology and Medicine, Art. 13).

Wie aber stiinde es mit einer Priven-
tion von Schmerz oder von Verlet-
zungen beispielsweise im Bereich des
Sports? Wohl wiirden wir die gentechni-
sche Senkung der Schmerzempfindlich-
keit mit dem Ziel, die Trainingsintensitit
steigern zu kénnen oder Wettkampfaus-
fille zu vermeiden, als illegitimes Do-
ping anschen, anders als die Behandlung
bereits eingetretener Schmerzen von
Sportlern. Unklar erschiene demgegen-
tber die Beurteilung einer Stirkung von
Sehnen und Gelenken, welche heftigen
Belastungen und Gefahren ausgesetzt
sind. Unterscheidet sich diese Priven-
tion von der schwerer Krankheit?

Eric Juengst, Professor fiir Biomedi-
zinische Ethik an der Case Western Uni-
versity Obio, Gber viele Jahre der Ver-
antwortliche fir ethische, rechtliche
und soziale Fragen des nationalen Hu-
mangenomprojektes der USA, sieht
mit diesen Fragen eine neue Durchlis-
sigkeit der Grenze zwischen Therapie
und Enhancement aufkommen, durch
die der gesellschaftliche Konsens tber
die Gentherapie herausgefordert sei.
Bei einem Symposium zur Ethik der

Gentherapie erblicher Krankheiten,
welches das IWE im November 2008
in Briigge im Rahmen des Projektes
CONSERT (Concerted Safety and Effici-
ency Evaluation of Retroviral Transgenesis
Jor Gene Therapy of Inberited Diseases) und
des Europiischen Gen- und Zellthe-
rapieckongresses veranstaltete, mahn-
te er eine Debatte an, durch die der
ethische Konsens tber die somatische
Gentherapie erneuert werden solle. Si-
cher sind hier genauere Distinktionen
des Priventionsbegriffs hilfreich, etwa
die zwischen individueller und generel-
ler Privention. Ebenso wichtig aller-
dings ist es, zwischen Krankheitsursa-
chen und normalen Bedingungen der
menschlichen Existenz zu unterschei-
den. Wenn Alter ein Risikofaktor fiir
eine Vielzahl von Krankheiten ist, liegt
es dann nicht in der Logik des Priven-
tionsgedankens, nicht die Krankheiten
zu therapieren, sondern bereits bei der
Alterung als zugrunde liegendem Ge-
schehen anzusetzen? Verlangt nicht der
Ursprungsgedanke — wissenschaftlich
fundierter Medizin, die Krankheit bei
ihren Ursachen zu bekidmpfen? Die-
ser Logik vorbehaltlos zu folgen hie3e
aber, Prozesse am Lebendigen und des
Lebendigen nicht als Zeichen unserer
Endlichkeit zu akzeptieren und viel-
leicht sogar wertzuschitzen, sondern
sie als Teile eines Krankheitsgesche-
hens zu begreifen. Schon Aristoteles
beriihrt diese Schwierigkeiten, wenn er
Krankheit als kiinstliches Alter und Al-
ter als natiirliche Krankheit bezeichnet,
doch tut er dies freilich ohne Bezug auf
medizinische Handlungsalternativen.
Da wir dabei sind, uns entsprechende
Handlungsoptionen zu schaffen, soll-
ten wir begrifflich und sachlich neben
den Parallelen von Alter und Krankheit
auch deren Differenzen herausarbei-
ten. Selbst wenn uns keine eindeutige
Grenzziehung zwischen Therapie und
Verbesserung gelinge, ist die normative
Differenz nicht zwingend hinfillig. Die
erfolgreiche Bestimmung von Grenzen
allerdings stirkt die normative Plausibi-
litat.
Michael Fuchs
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Abschluss der Klinischen Forschergruppe
,Stammzelltransplantation -
Molekulare Therapieansitze in der Padiatrie”
Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG)

Mit dem 31. Dezember 2008 endet offiziell die Arbeit der Klinischen Forscher-
gruppe ,Stammzelltransplantation — Molekulare Therapieansitze in der Padia-
trie” (KliFo 110). Die Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) hat diesen Ver-
bund, dessen Koordination bei der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH)
lag, seit 2002 gefordert. Das IWE ist mit dem Teilprojekt ,Ethische Analyse und
Beurteilung der Entwicklung neuer Behandlungsmoglichkeiten — Grundlegung
und curriculare Vermittlung einer begleitenden Forschungsethik” vertreten.

Bl Das ethische Teilprojekt beinhalte-
te drei wesentliche Aufgabenbereiche.
Erstens wurden grundlegende Un-
tersuchungen zu forschungsethischen
Themen angestellt und einschligig
publiziert, etwa zu Fragen der Embryo-
nen- und Stammzellforschung oder
zum Rechts- und Pflichtengefiige von
Forschung aus Sicht der politischen
Philosophie.  Diese Untersuchungen
fanden in engem Austausch mit den
beteiligten Medizinern und Naturwis-
senschaftlern statt und verbanden da-
her eine unmittelbare Expertise in mo-
derner humanmedizinischer Forschung
mit den Instrumenten philosophischer
Analyse. Wesentlicher Output dieser

Kooperation ist Bert Heinrichs® Mono-
graphie Forschung am Menschen. Elemente
einer ethischen Theorie biomedizinischer Hu-
manexperimente, die 2006 im Verlag Wal-
ter de Gruyter erschien.

Zweitens reflektierte die ethische
Projektgruppe konkrete Optionen der
klinischen Erprobung von genthera-
peutischen Eingriffen. Namentlich die
Moglichkeit einer Gentherapie fur das
Wiskott-Aldrich-Syndrom  (WAS), einer
schweren im Kindesalter sich manifes-
tierenden Immunerkrankung, bildete
den Ausgangspunkt fiir spezifische
Erérterungen etwa zur Probanden-
auswahl oder zur Anwendbarkeit der
Konzepte von Humanexperiment und

Interdisciplinary Study Days
»Ethics in Biomedical Research and its Application.
An Exchange between

Indian and German Junior Scientists*

24. Oktober — 9. November 2008, Bonn/Berlin
Vom 24. Oktober bis zum 9. November 2008 fiihrten das Deutsche Referenz-
zentrum fiir Ethik in den Biowissenschaften (DRZE) und das IWE Interdiszi-
plindre Studientage zu ,Ethics in Biomedical Research and its Application”
durch. Der Austausch brachte indische und deutsche Wissenschaftlerinnen und

Wissenschaftler unterschiedlicher Disziplinen zusammen und wurde durch das
Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) gefordert.

Ml Die Anregung hierzu ging vom Indj-
an Council of Medical Research (ICMK ) aus,
der den Wunsch hatte, in Deutschland
einen Lehrgang zur Forschungsethik
fir indische Mediziner und Mitglieder
von Ethikkkommissionen durchzufiih-
ren. Im Programm standen interdis-
ziplindre und interkulturelle Aspekte
im Vordergrund. Dies spiegelte sich
sowohl in der Zusammensetzung der
Teilnehmer als auch in der Auswahl der
externen Referenten wider, die zum ei-
nen unterschiedliche wissenschaftliche
Hintergriinde aufwiesen, zum anderen
aus verschiedenen europiischen und
aulereuropdischen Lindern stammten.

In den Einheiten der externen Refe-
renten sowie in den Fachvortrigen der
Teilnehmer wurden u.a. ethische und
wissenschaftliche Aspekte der Stamm-
zellforschung, rechtliche Grundlagen
von Biobanken, gute wissenschaftliche
Praxis, Tierforschung, Zufallsbefunde,

internationale Forschungskooperatio-
nen, Placebostudien, zuformed consent,
traditionelle Medizin und Gentherapie
behandelt. Ein thematischer Fokus lag
auf dem strukturellen und inhaltlichen
Vergleich europiischer und indischer
Ethikkommissionen, was sich in meh-
reren Beitrdgen niederschlug und durch
einen Besuch beim Deutschen Ethikrat
in Berlin abgerundet wurde.

In den Referaten und Diskussionen
wurden medizinisch-naturwissenschaft-
liche, philosophische und rechtliche
Gesichtspunkte zusammengefihrt.
Uberdies kam ein intensiver Diskurs
tber die Hintergriinde, Gemeinsam-
keiten und Unterschiede indischer und
deutscher Positionen in Fragen der
Forschungsethik zustande, der nicht
zuletzt im Rahmen von Besuchen beim
BMBF und bei der Indischen Botschaft
in Berlin vertieft werden konnte.

Kathrin Rottlander

Heilversuch bei innovativen Therapie-
ansitzen. Eine umfassende Darstellung
dieser Erdrterungen ist seitens einer
Autorengruppe aus dem Projektkollek-
tiv unter dem Titel Der ,, kontrollierte indi-
viduelle Heilversuch* als nenes Instrument bei
der klinischen Erstanwendung risikoreicher
Therapieformen in Band 11 (2006) des
Jahrbuchs fir Wissenschaft und Ethik
ver6ffentlicht worden.

Drittens entwickelte die ethische Ar-
beitsgruppe ein Curriculum Forschungs-
ethik, das an der Medizinischen Hoch-
schule Hannover (MHH) erprobt wur-
de und inzwischen auch an anderen
Institutionen zum Einsatz gekommen
ist. Das Curriculum umfasst Grund-
lagenteile zu ethischen Klassifika-
tions- und Beurteilungsschemata, gibt
Einblicke in zentrale Dimensionen der
Forschungsethik wie Good Scientific
Practice oder Forschung am Menschen
und bietet Vertiefungen in spezifischen
Anwendungsfeldern, etwa der Verwen-
dung von humanbiologischem Material,
Embryonen- und Stammzellforschung,
Gentherapie, Enhancementund Patent-
wesen. Ein Lehtbuch, in dem diese In-
halte didaktisch aufbereitet und in viel-
filtigen Darstellungsformen zuging-
lich gemacht werden, steht kurz vor der
Fertigstellung,

Dietimar Hiibner

ethik-forum

»Perfektionierung
des Menschen”

Jahrestagung des
Instituts fiir Wissen-
schaft und Ethik (IWE)
und des Deutschen
Referenzzentrums

fiir Ethik in den Bio-
wissenschaften (DRZE)

Referenten u.a.:
Kurt Bayertz, Philosophisches
Seminar der Universitat Miinster

Matthias Kettner, Fakultit fiir
Kulturreflexcion der Universitit
Witten/ Herdecke

Dietmar Mieth, Katholisch-
Theologische Fakultit der
Universitat Tiibingen

Zeit und Ort:
18./19. Mai 2009

Stucksaal des Poppelsdorfer
Schlosses

Meckenheimer Allee 171
D-53115 Bonn

Anmeldung:

Wegen begrenzter
Teilnehmerzahl ist eine
Anmeldung erforderlich,
die ab Marz 2009
erfolgen kann unter:

www.ethik-forum.net
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2. Bonner Symposium
,Aktuelle Herausforderungen der Life Sciences”
27./28. November 2008, Bonn

Am 27. und 28. November 2008 veranstaltete die BMBF-Nachwuchsgruppe
Normierung in den modernen Lebenswissenschaften im Rheinischen Landes-
museum Bonn ihr zweites Symposium zum Thema , Aktuelle Herausforderungen
der Life Sciences”. Mehr als einhundert Teilnehmer diskutierten aktuelle Fragen
aus den Themenfeldern Menschenwiirde, Entwicklung der Stammzellforschung
sowie Stellung von Patienten und Probanden in Forschung und Diagnostik.

B Nach Begriflung durch den Leiter
der Nachwuchsgruppe, Tade Matthias
Spranger, thematisierte Dieter Sturma
(IWE) das Verhiltnis von ,,Wirde und
Bioethik®. Sturma niherte sich dem
Wiirdebegriff Uber eine Analyse von
vier Wiurdediskursen — Ebenbildlich-
keits-, Sonderstellungs-, Selbstzweck-
und Selbstachtungsdiskurs — und ent-
wickelte ein Konzept von Anerken-
nungsverhdltnissen, die einen Wiirde-
diskurs auch auf die auflermenschliche
Natur anwendbar erscheinen lassen.

AnschlieBend stellte Matthias Her-
degen (Institut fir 6ffentliches Recht,
Universitdt Bonn) die Menschenwiirde
als archimedischen Punkt der deut-
schen und europiischen Werteordnung
dar. Vor dem Hintergrund der Frage,
ob tber den Einzelnen hinaus auch die
Gattung Mensch in den Wiirdeschutz
aufzunehmen sei, widmete er sich ak-
tuellen Problemfeldern wie der Stamm-
zellforschung, der In-vitro-Fertilisa-
tion, der Klonierung und der Bildung
von Chimiren.

Peter Kunzmann (Leiter der BMBF-
Nachwuchsgruppe Wiirde in der Gen-
technologre, Universitit Jena) vertrat in
seinem Vortrag ,,Wirde als Teil des
biokonservativen — Sprachspiels®  die
Auffassung, dass, in Anlehnung an das
Modell der Schweizer Bundesverfas-
sung, jeder lebenden Kreatur aufgrund
ihrer Leidensfihigkeit Wirde zukom-
me. Der Begriff der Menschenwiirde
hingegen sei speziell auf den Menschen
zugeschnitten und nicht auf andere
Lebewesen tbertragbar.

Den zweiten Vortragsteil erdffne-
te Anthony Ho (Abteilung fir Inne-
re Medizin, Universitit Heidelberg)
mit einem Beitrag zu ,,Stammzellfor-
schung — Mythos und Realitit”. Nach
einer Darstellung der Entwicklung der
Stammzellforschung referierte Ho die
aktuellen Einsatzmdglichkeiten. Dabei
warnte er vor zu hohen Erwartungen,
da Neuentdeckungen im Bereich der
Stammzellforschung oft  Jahrzehnte
brauchten, um praxistaugliche Anwen-
dungen zu generieren.

Tobias Cantz (Leiter der Nachwuchs-
gruppe  Stammzellbiologie, Max-Planck-
Institut fur molekulare Biomedizin,
Minster) stellte in seinem Vortrag
,Embryonale und alternative pluri-
potente Stammzellen im Lichte der
neuen Stichtagsregelung® die Lage der
Stammzellforschung nach Anderun,
des Stammzellgesetzes im Mai 2008 dar.

Er verwies auf Auswirkungen fir lau-
fende Forschungsvorhaben und sprach
sich ebenso wie sein Vorredner fiir eine
kumulative Forschung an embryonalen
und adulten Stammzellen aus.

Im ersten Vortrag des zweiten Tages
behandelte Marcus Diwell (Ethiek In-
stituut, Universitit Utrecht) das Thema
,Die Erzeugung von Chimiren und
Hybriden als Herausforderung fir die
Ethik®“. Dabei untersuchte Diwell den
moralischen Status neu geschaffener
Lebewesen auf der Basis einer Spen-
der-Empfinger-Systematik: Liege der
Spender im Fokus der Analyse, so sei
ein Verbot schwierig zu begriinden; sei
jedoch der moralische Status des Emp-
fingers entscheidend, kimen Probleme
moralischer Achtung zum Tragen.

Rainer  Schweizer (Rechtswissen-
schaftliche Abteilung, Universitit St.
Gallen) behandelte ,,Aktuelle Rechts-
fragen der Forschung am Menschen in
transdisziplindrer Sicht“. Auf der Ba-
sis einer rechtsvergleichenden Analyse
sprach sich Schweizer fiir umfassende
Gesetzesnovellierungen im  Bereich
einzelstaatlicher Regelungen zur assis-
tierten Reproduktion aus.

Elmar Doppelfeld (Vorsitzender des
Arbeitskreises Medizinischer Ethik-
Kommissionen, Koln) stellte in seinem
Vortrag ,,Unterrichtung von Proban-
den/Patienten tber Forschungsergeb-
nisse* die historische Entwicklung der
Forschung am Menschen bis zur Ent-
wicklung des modernen znformed consent
dar. Speziell fiir die Problematik von
Biobanken vertrat er das Konzept eines
open consent, der mehrere Forschungs-
vorhaben umfassen kann.

AbschlieBend behandelte Thomas
Heinemann (Leiter der BMBF-Nach-
wuchsgruppe Molekulare Medizin  und
medizinische Hirnforschung, IWE) , Ethi-
sche Fragen im Zusammenhang mit
Zufallsbetunden in Forschung und
Diagnostik®. Zunichst zeigte Heine-
mann die unterschiedlichen Kontexte
auf, in denen Zufallsbefunde auftreten
kénnen, und priifte anschlieBend die
aus den spezifischen Verhiltnissen re-
sultierende Legitimitit der widerstrei-
tenden Anspriche.

Die Nachwuchsgruppe nimmt den
anregenden Gedankenaustausch = so-
wie das erfreuliche mediale Echo zum
Anlass, die Veranstaltungsreihe auch
im kommenden Jahr fortzusetzen (vgl.
www.bonner-symposium.de).
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