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Es ist das Verdienst von OKR Ochel, das Thema fremdnutziger Forschung an
Nichteinwilligungsfahigen in einem kirchlichen Medium bekannt gemacht zu haben. Dadurch kann
eine langst Uberfallige Diskussion Uiber diese hoch brisante Thematik endlich auch in den
Gemeinden erfolgen. Aber diese Diskussion kommt zu spat; denn bereits am 9.11.2016 ist das
Gesetz vom Deutschen Bundestag verabschiedet worden, das Forschungen an
Nichteinwilligungsfahigen erlaubt, die ihnen selber nichts niitzen — vorausgesetzt, der Proband hat
in gesunden Zeiten nach drztlicher Beratung eine Probandenverfiigung unterschrieben.

Der Bevollmachtigte des Rates der EKD hat kurz vor der letzten Anhérung im Gesundheitsausschuss
am 19.10.2016 diesen , Kompromiss“ als ,gangbaren Weg" bezeichnet, obgleich dazu weder ein
Synodenbeschluss noch eine 6ffentliche Stellungnahme des Rates der EKD vorlagen.

Wir beanstanden, dass er damit den mit der Katholischen Kirche zusammen vero6ffentlichten
Konsens ohne Not aufgegeben hat (gemeinsame Stellungnahme vom 4.5.2016) und dass von dieser
grundsatzlichen Entscheidung — einschlieRlich einer dezidierten Begriindung — nichts auf der
Internetseite der EKD oder des Bevollmachtigten zu finden ist.

Es ware die Aufgabe des Rates der EKD gewesen, dieses seit 22 Jahren hart umstrittene Thema in
die kirchliche Offentlichkeit zu bringen und eine Beschlussfassung der Synoden nach intensiver
Auseinandersetzung abzuwarten. Die EKD hatte sich dem ungerechtfertigten Zeitdruck nicht beugen
dirfen, zumal ,der tatsachliche wissenschaftliche Bedarf nach gruppenniitziger Forschung nicht
hinlanglich geklart wurde” (zit. Ochel). Vor allem hatte sie auch die Kritiker des Gesetzesvorhabens
anhdren mussen, insbesondere die Betroffenen selbst (z.B. die Alzheimer-Gesellschaft).

Wir erwarten von unserer evangelischen Kirche, dass sie sich uneingeschrankt fir den Schutz der
Schwdchsten einsetzt, wie es Jesus Christus vorgelebt und verkiindet hat. Eine ,Glterabwagung”
zwischen dem Schutz des Lebens (GG Art.1) und anderen Interessen kann es nicht geben!



Das Instrument der Probandenverfligung ist nicht geeignet, den Schutz des
Nichteinwilligungsfahigen zu gewahrleisten, denn

- Zum Zeitpunkt der Abfassung weil} niemand (weder der beratende Arzt noch die Forschung
selbst), was und wie geforscht werden soll, noch in welcher Situation sich der
nichteinwilligungsfahige Proband, der selber auf Hilfe angewiesen ist, zum Zeitpunkt der
Forschung befindet.

- Was ein ,minimales Risiko” und eine ,geringfligige Belastung” ist, beurteilen bei einem
nichteinwilligungsfahigen Probanden AuRenstehende, die an dem Forschungsvorhaben
interessiert sind und die Versuchsperson kaum oder gar nicht kennen und seine nonverbalen
AuRerungen kaum angemessen deuten kénnen. Hier von vorausverfiigtem Willen eines
Probanden zu reden, der selber Hilfe braucht und sich nicht wehren kann, ist in unseren
Augen zynisch.

- Unsere Entscheidungen dndern sich im Lauf des Lebens — je nach den verdnderten
Lebenssituationen; so werden 50% der Ehen geschieden, obgleich sie mit dem Versprechen
geschlossen wurden, ,,bis der Tod uns scheidet”. Wie kann man dann davon ausgehen, dass
eine Vorausverfigung aus gesunden Tagen, aus Nachstenliebe fur fremdnitzige Forschung
zur Verfiigung zu stehen, im Falle eigener Hilfsbedurftigkeit noch gilt?

- Eine rechtlich bindende Probandenverfliigung bringt Angehorige und firsorgliche
Pflegekrafte in ein schwer l6sbares Dilemma, wenn der vorausverfliigte Wille mit den
konkreten Bediirfnissen des Nichteinwilligungsfahigen kollidiert.

- Das gilt erst recht, wenn der Nichteinwilligungsféhige keine Angehorigen hat, die sein Wohl
im Auge behalten. Angesichts der zunehmenden Zahl einsamer alter Menschen ist es hoch
gefahrlich, die Wahrung ihrer gegenwartigen Bedirfnisse einem Betreuer zu Uiberlassen, der
viele Klienten betreut und nach Aktenlage entscheidet.

- Die Fixierung auf die Selbstbestimmung ignoriert die Ganzheitlichkeit eines jeden Menschen,
der mehr ist als sein Gehirn, der in Beziehungen lebt, Bediirfnisse hat und dessen Einsichten
sich wandeln. Vor allem besitzt jeder Mensch eine unverlierbare Menschenwiirde —
unabhangig von seinem Leistungs- oder Urteilsvermogen. Der Schutz der Unverletzlichkeit
jedes einzelnen Menschen kann nicht aulRer Kraft gesetzt werden durch ein Papier, das er —
in Unkenntnis der zukinftigen Situation —in friiheren Zeiten einmal unterschrieben hat.

Die Glaubwiirdigkeit unserer evangelischen Kirche hangt davon ab, dass sie den Schutz der
Schwichsten vor Ubergriffen jeder Art an oberste Stelle setzt und unmissverstindlich verteidigt,
dass sie alle Forschungsvorhaben sorgfaltig und kontinuierlich beobachtet und solche, die diesen
Schutz nicht vollstéandig gewahrleisten, entschieden ablehnt und 6ffentlich macht, und dass sie sich
insgesamt mehr mit bioethischen Themen befasst und kritisch Stellung nimmt.
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