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Gibt es eine ethisch legitime Forschung

mit Kindern?

Giovanni Maio, Freiburg im Breisgau

Forschung mit Kindern tut not. Daran diirfte
kein Zweifel bestehen, ist doch kaum ein
Bereich der Medizin so unbefriedigend unter-
sucht wie der Arzneimittelbereich fiir Kinder.
Massnahmen zur Behebung dieses Defizits
scheitern an der Annahme vieler, dass Kinder
nicht nur vor der Pharmaindustrie, sondern
auch vor der forschenden Medizin selbst
geschiitzt werden missten. Wie ist dieser
gegenwartige Zustand in ethischer Hinsicht
zu bewerten? Ist die Forschung an Kindern
tatsachlich so unmoralisch wie wir immer
wieder horen und wie ist im Vergleich dazu
die arztliche Hilfspflicht fir Kinder zu be-
werten? Die zentrale ethische Frage lautet:
Berechtigt uns dieser beschriebene unbefrie-
digende Zustand dazu, Kinder zu Forschungs-
zwecken heranzuziehen, und zwar auch dann
heranzuziehen, wenn die Kinder selbst und
die Kinder heute noch keinen Vorteil aus
dieser Forschung haben werden?

Ethischer Grundkonflikt
der Forschung mit Kindern

Diese Frage ist deswegen brisant, weil die
Forschung am Menschen grundsatzlich ein
moralisches Problem darstellt. Denn mit
jeder Forschung geht eine Verobjektivierung
und Instrumentalisierung des Menschen
einher. Um zu allgemein giiltigen Ergebnis-
sen zu gelangen, muss die Individualitat
der Versuchspersonausgeblendet und die
Forschungsperson als Versuchsobjekt be-
trachtet werden. Nur so ist es moglich,
interindividuell giiltige Aussagen zu ma-
chen. Gleichzeitig wird die Versuchsperson
instrumentalisiert, d. h. sie wird zu For-
schungszwecken benutzt. Dieses Benutzen
eines Menschen zu einem fremden Zweck
ist grundsatzlich rechtfertigungsbedirftig.
Eine Moglichkeit, diese Verzweckung des
Menschen aufzuheben besteht darin, die
Einwilligung einzuholen, denn durch die freie
Einwilligung der Versuchsperson kann diese
den Forschungszweck zu ihrem eigenen
Zweck machen und die illegitime Instrumen-
talisierung dadurch aufheben.

Kinder konnen bis zu einem bestimmten
Alter nicht einwilligen. Dadurch fallt die

fur Erwachsene gliltige zentrale Rechtferti-
gungsmoglichkeit bei Kindern bis zu einem
bestimmten Alter aus. Wenn wir nun fremd-
niitzige Forschung mit Kindern nehmen, also
eine Forschung, die mit keinem individuellen
Nutzen fiir das Kind einhergeht, so haben
wir das Problem, dass wir fragen miissen,
ob denn eine solche Forschung iiberhaupt
im Sinne des Kindes ist.

Wir haben es mit einer ethischen Konfliktsi-
tuation zu tun. Forschung an Kindern vorzu-
nehmen ist problematisch; auf Forschung
verzichten ist aber auch problematisch.
So lasst sich in der Tat eine Hilfspflicht fiir
Kinder formulieren, aus der heraus die Not-
wendigkeit klinischer Studien resultieren
konnte. Und gerade den Arzt kann diese
Pflicht nicht unbekiimmert lassen. Mit gu-
tem Recht lasst sich sagen, dass auch me-
dizinische Forschung als Dienst am kranken
Menschen zu betrachten ist’. Doch wenn
das Kind selbst keinerlei therapeutischen
Vorteil aus der Studienteilnahme hat, stellt
sich der moralische Konflikt ja in der Weise
dar, dass dem jetztigen Kind eine Studie
zugemutet werden muss, die erst zukdiinfti-
gen Kindern zugute kommen wird. Hier liegt
ein Konflikt zwischen zwei konkurrierenden
Verpflichtungen vor; auf der einen Seite
die negative Verpflichtung zur Vermeidung
einer unmittelbaren Instrumentalisierung
des Menschen, auf der anderen Seite die
positive Verpflichtung zur mittelbaren Hilfe-
leistung fir zukinftige kranke Kinder. Phi-
losophisch gesehen hat die unmittelbare
negative Verpflichtung zur Vermeidung einer
Instrumentalisierung Vorrang vor der mittel-
baren positiven Verpflichtung zur Hilfe. Die
Vermeidung der Instrumentalisierung ist
deswegen wichtiger als die Hilfe, weil nur
damit die Anerkennung fremder Grundrech-
te garantiert werden kann.

Daher ist es nicht moglich, jetzigen Kindern
sozusagen ein Opfer dafiir abzuverlangen,
dass zukinftigen Menschen geholfen wer-
de. So sehr es auch wiinschenswert ware,
dass zukiinftige Kinder unbedenkliche Me-
dikamente bekdamen, diese rein utilitaris-
tische Argumentation erscheint mir nicht
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haltbar, weil man damit die grundsatzlich
unverausserlichen Grundrechte des Kin-
des gegen Interessen Dritter abwéagbar
machte. Wenn der Forschungsnutzen nur
gross genug ware, misste man dann auch
ein grosses Opfer erwarten dirfen. Dass
genau das nicht geschehen darf, ist so-
gar in der Deklaration von Helsinki und
auch im Menschenrechtsabkommen des
Europarates zur Biomedizin festgehalten
worden. Hier heisst es in Artikel 2, dass die
Interessen der Wissenschaft und der Nutzen
fir die Gesellschaft niemals Vorrang vor
dem Wohlbefinden des Individums haben
dirfen. Schon hier ist festgeschrieben,
dass die dringende Angewiesenheit anderer
Patienten auf die Durchfiihrung solcher Stu-
dien zu deren Legitimation allein noch nicht
ausreichen kann.

Kindorientierte
statt Erwachsenenethik

Das ethische Problem der fremdniitzigen
Forschung mit Kindern l&sst sich nicht allein
durch den Verweis auf die positiven Folgen
der Forschung losen. Die entscheidende
Frage lautet von daher nicht, ob sich Recht-
fertigungsgriinde flr eine etwaig illegitime
Verzweckung der Kinder finden lassen.
Vielmehr hangt alles von der Frage ab, ob
es sich bei der Verzweckung der Kinder
im Kontext der Forschung tatséachlich um
eine illegitime und rechtfertigungsbedurfti-
ge Verzweckung handelt. Kant hat in seiner
Metaphysik der Sitten die Selbstzweck-
lichkeit des Menschen herausgestrichen
und festgehalten, dass der Mensch einen
anderen Menschen nicht bloss als Mittel
zum Zweck benutzen darf. Dieses «blossy ist
hier ein entscheidendes Wort. Wir benutzen
Menschen standig im Alltagsleben, aber
auch in der alltdglichen Benutzung reduzie-
ren wir sie nicht zum reinen Mittel, sondern
bringen ihnen trotz und in der Benutzung
Respekt entgegen. Daher stellt sich die
Frage, ob und wie dem Kind auch im Kontext
der Forschung Respekt entgegengebracht
werden kann.

Die Legitimitdt des Umgangs und damit
auch des Forschungsumgangs mit Kindern
steht und fallt damit, ob in diesem Umgang
der Respekt vor der Einzigartigkeit des
Kindes bewahrt. Jede pauschalisierte Beur-
teilung erscheint wenig iiberzeugend. We-
der wird es moglich sein, eine risikoreiche
fremdnitzige Studie an Kindern fiir legitim
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anzusehen, noch wird es iiberzeugen, wenn
man pauschal jede Forschung mit Kindern
als Verstoss gegen die Menschenwiirde
ansahe. Ob z. B. eine Urin- oder Speichel-
probe abgenommen wird oder ob ein kurzer
Ultraschall zu reinen Forschungszwecken
gemacht wird - hier von einer Verlet-
zung der Menschenwiirde zu sprechen,
erschiene mir nicht plausibel. Die Wirde
des Kindes im Kontext der Forschung
ware dann verletzt, wenn man sich die
Wehrlosigkeit des Kindes zunutze machen
wirde und aufgrund seiner Schwache es
zu Forschungszwecken benutzte; wenn ein
solches Denken, eine solche Grundhaltung
die Forschung begleitete, dann wére dieses
Forschen eine illegitime Verzweckung von
Menschen, weil der Mensch nicht in seiner
grundséatzlichen Unverfligbarkeit respek-
tiert werden wiirde.

Die Frage nach dem «informed
consenty ist die falsche Frage
bei Kindern

Bei Erwachsenen konnen wir uns weitge-
hend darauf beschranken zu fragen, was der
Erwachsene will, und wir beschranken uns
auf die Gewahrung dieser seiner Freiheit.
Das fiir den Erwachsenen giiltige Konzept
der Freiheit lasst sich auf das Kind nicht
in gleicher Weise anwenden, weil wir im
Umgang mit dem Kind andere Verpflichtun-
gen haben als allein auf das Gewéahren von
Freiheitsraumen zu setzen. Bei Kindern hilft
die Frage nach der Freiheit nicht weiter, weil
Kinder moglicherweise etwas wollen kon-
nten, was fiir sie selbst und fiir ihre weitere
Entwicklung sehr schadlich sein konnte. Da-
her muss der Schwerpunkt einer kindorien-
tierten Ethik darin liegen, das Kind nicht vor-
nehmlich als Freiheitstrager zu betrachten,
sondern es vor allem als Interessenstrager
zu sehen, als ein Mensch, der als ein in sich
wertvolles Wesen geachtet und damit in sei-
nen Interessen - die nicht nur Freiheitsinter-
essen sind - wahrgenommen werden muss.
Die zentrale ethische Frage im Umgang mit
Kindern musste daher lauten: Wie kann dem
Kind als Kind die notwendige Achtung als ein
in sich wertvolles Wesen entgegengebracht
werden?? Diese entscheidende Achtung
des Kindes lasst sich nicht zuletzt durch die
Sorge um das Wohl des Kindes, durch die
Anerkennung des Kindes als eine unver-
wechselbare und einzigartige und zugleich
unverfiigbare Person realisieren. Vor diesem
Hintergrund verlagert sich der Blickpunkt
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ethischen Argumentierens vor allem auf die
Definierbarkeit des Kindeswohls.

Zentral ist das Wohl des Kindes

Um das Wohl des Kindes in ethischer Hin-
sicht definieren zu konnen, muss nach den
spezifischen Merkmalen des Kindes gefragt
werden. Was ist fiir das Kind spezifisch?
Ein besonderes Spezifikum des Kindes ist
1. seine Ausrichtung auf Entwicklung. Daher
ist der Schutz der Entwicklungsfahigkeit
des Kindes sicher eine zentrale Grundlage
fir die Definierung des Kindeswohls. Damit
verknipft ist

2. die Verpflichtung, dem Kind die grosst-
moglichen Chancen fir die Zukunft zu ge-
wahren. Jedes Kind hat ein Recht auf eine
offene Zukunft.

3. ist das Kind wie kein anderes Wesen
durch seine besondere Vulnerabilitat cha-
rakterisiert. Das Kind ist verletzlich, weil
es manipulierbar, vefiihrbar und auch aus-
nutzbar ist. Daher muss eine kindorientierte
Ethik gerade den Schutz vor der Ausbeutung
des Kindes im Blick haben. Schliesslich ist
4. das Kind auf sein soziales Umfeld ange-
wiesen wie kein anderes Wesen. Das Spezi-
fische des Kindseins ist das Angewiesensein
auf Beziehungen, das Angewiesensein auf
ein Gegenliber, auf ein intaktes Beziehungs-
umfeld.

Daraus wird deutlich, dass die Achtung des
Kindes als vulnerables Wesen vor allem da-
durch gewahrt werden kann, dass das Kind
in seinem sozialen Geflige wahrgenommen
und das Umfeld des Kindes als Teil seiner
eigenen Identitat und seines Wohlergehens
betrachtet wird. Die Achtung realisiert sich
dadurch, dass danach gefragt wird, wie
man seinem Wohl in diesem Geflige gerecht
werden kann. Weil das soziale Gefiige des
Kindes in der Regel die Eltern sind, kommt
den Eltern eine entscheidende Rolle zu.
Daher ist es verniinftig anzunehmen, dass
in der Regel der beste Garant flir das Wohl
der Kinder die Eltern sind.

Schlussfolgerungen

Schon dadurch, dass der Arzt die Eltern
des Kindes vor jeder Behandlung oder
Forschung fragt, bringt er zum Ausdruck,
dass er die Selbstzwecklichkeit des Kindes
respektiert und nicht einfach willkiirlich an
ihm handelt. Schon lber das Fragen res-
pektiert der Arzt das Kind als wertvolles und
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einmaliges Wesen, uber das nicht einfach
frei verfligt werden darf. Wenn die fremdniit-
zige Forschung mit Kindern verboten ware,
wiirde dies bedeuten, dass der Staat den
Eltern eine adaquate Vertretung der Kindes-
interessen im Kontext der Forschung nicht
zutraut. Ein solches Verbot wiirde nicht nur
die Kinder, sondern auch die Eltern bevor-
munden und wiirde ihrer Verantwortung
nicht gerecht werden, zumal den Eltern auch
in anderen Lebensbereichen eine weitestge-
hende Definitionsmacht liber das Wohl des
Kindes zugetraut wird.

Mit der Forderung, dass jede fremdniitzige
Forschung mit Kindern verboten werden
soll, wird man sowohl dem Kind als auch den
Eltern nicht gerecht. Es dirfte eine bessere
Losung sein, hier im Gesprach mit den El-
tern gemeinsam auszuloten, welche Studie
dem Kind zuzumuten ist, als von vornherein
ganze Studienkategorien uber den Kopf der
Eltern hinweg fir unzuldssig anzusehen.
Erst bei begriindetem Verdacht, dass die
Eltern dieser Verantwortung nicht gerecht
werden konnen, muss jemand anders die
Garantenpflicht fir das Kind libernehmen.
Gerade hier haben die Arzte als Anwilte
der Kinder eine besondere Verantwortung.
Daher pladiere ich eher fiir eine ethische
Sensibilisierung der Arzte als fiir pauschale
Verbote.
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