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1. Achtergrond, doel en opzet van de Conferentie

11 Achtergrond

Vanuit de Tweede Kamer is door dhr. Ormel van het CDA meermalen de mogelijkheid geopperd een
Raad voor Ethiek en Biotechnologie op te richten. De gedachten daarbij zijn dat zo'n raad zou kunnen
fungeren al's een discussieforum voor biotechnologiethema s, waaronder de aan biotechnologie
verbonden ethische aspecten. Tevens zou zo'n Raad kunnen bijdragen aan het verhelderen van de
uiteenl opende inzichten over onder andere de maatschappelijke gevolgen van biotechnologische
toepassingen en de argumenten waarop deze inzichten zijn gestoeld. Een dergelijk discussieforum zou
daarmee verdieping kunnen geven aan het debat en zou de discussie in de Tweede Kamer kunnen
voeden.

Tegen deze achtergrond heeft staatssecretaris Van Geel bedoten in het ngjaar van 2006 een
conferentie te organiseren om de meerwaarde van de instelling van een Raad voor ethiek en
biotechnol ogie met betrokkenen te bespreken. Hierop heeft het ministerie van VROM LIS Consult
verzocht om de inhouddlijke voorbereiding van de conferentie, die plaats vond op maandag 4
december 2006 in Den Haag, op zich te nemen.

1.2 Dod van de conferentie

Het doel van de conferentie was vierledig:

1. Nagaan of de gesignaeerde problematiek door betrokkenen wordt herkend

2. Een nadere verkenning van die problematiek en de verschillende inval shoeken

3. Nagaan of het instellen van een Raad voor ethiek en biotechnologie een oplossing kan bieden
voor de gesignaleerde problemen

4. Nagaan hoe dit zich verhoudt tot andere initiatieven: welke oplossingen zijn a voorhanden enis
er overlap?

1.3 Voorbereiding

Teneinde een breed paet aan meningen over de mogelijke meerwaarde en wensdlijkheid van de
instelling van een Raad voor ethiek en biotechnologie te verkrijgen is een breed scala van
betrokkenen in de gelegenheid gesteld om inbreng te leveren. Er zijn actief mensen uit de volgende
geledingen benaderd:

1. Leden van bij biotechnologie betrokken adviesorganen en expertcommissies: Commissie
Genetische Modificatie, Commissie Biotechnologie bij Dieren, Centrale Commissie
Mensgebonden Onderzoek, Gezondheidsraad en de Raad voor Volksgezondheid en Zorg;

2. Vertegenwoordigers van de wetenschappelijke bureaus van diverse politieke partijen;

3. Vertegenwoordigers van wetenschappelijke beroepsverenigingen zoa s de Koninklijke
Nederlandse Academie van Wetenschappen, het Nederelands Instituut voor Biologie en de
Nederlandse Biotechnologie Vereniging;

4. Vertegenwoordigers van het bedrijfdeven, zoals de NIABA, Nefarma, Organon, AVEBE,
Pharming en Monsanto;

5. Vertegenwoordigers van maatschappelijke organisaties, waaronder de Dierenbescherming, de
Nederlandse Vrouwenraad, de Vereniging van Samenwerkende Ouderen en
Patiéntenorganisaties, de Consumentenbond en de Vereniging Milieudefensie;

6. Vertegenwoordigers van onderzoeksinstellingen, zoals Wageningen Universiteit en Research, het
Nederlands Forensisch Instituut, het Universitair Medisch Centrum Groningen en het Centre for
Society and Genomics

7. Vertegenwoordigers van de departementen van Economische Zaken (EZ), Landbouw, Natuur en
Voedsdkwaliteit (LNV), Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS), Justitie en
Volkshuisvesting, Ruimtelijke Ordening en Milieu (VROM);

8. Een burgerpane, waarvan de leden zijn geworven via het bureau Market Response.



Deelname was op uitnodiging. Een lijst met uit te nodigen organisaties en personen isin overleg met
VROM opgesteld. Alle deelnemers hebben vooraf een programma en een lijst met genodigden
ontvangen. In bijlage 2 is een lijst opgenomen met genodigden die deelname hebben toegezegd.

Een vierta inleiders is benaderd om voorafgaand aan de discussie met de deelnemers vanuit
verschillende inval shoeken een visie op de geformuleerde vraagstelling te geven. Dhr. Ormdl is
verzocht om zijn visie met betrekking tot de instelling van een Raad voor ethiek en biotechnologie
uiteen te zetten. Er is gekozen om vervolgens op die visie te reflecteren vanuit het Europese
perspectief (over de grenzen van Nederland heen kijken), vanuit het perspectief van de bestaande
adviesorganen en vanuit het perspectief van de praktijk van het biotechnologisch onderzoek (zie
Opzet van de Conferentie). Een drietal sprekersis daartoe bereid gevonden.

De debatleiding van de Conferentie is verzorgd door Debat & Diaoog.

In overleg met de inleiders, de betrokken departementen en de debatleider zijn zes stellingen
opgesteld (zie bijlage 3). De stellingen waren bedodd om de discussie te stimuleren, maar niet om
naar een bepaalde uitkomst te sturen.

Het burgerpand is voorafgaand aan de Conferentie geinformeerd door middel van schriftelijk
materiaal en een mondelinge uiteenzetting op de ochtend voorafgaand aan de Conferentie. In dit
materiaal en de todlichting is aandacht besteed aan de aard en togpassingen van biotechnologie en de
ethische, maatschappelijke en bel eidsmatige aspecten.

14 Opzet van de Conferentie

De conferentie is geopend door staatssecretaris Van Gedl. Daarna volgde een todichting door Dhr.
Ormel op zijn voorstel tot het instellen van een Raad voor ethiek en biotechnologie. Direct na deze
toelichting volgde discussie over een eerste stelling. Na de discussie werd door de drie sprekers
vanuit verschillende invalshoeken commentaar geleverd op het voorstel van Dhr. Ormel, gevolgd
door discussie met de deelnemers over een aantal stellingen. De Conferentie werd afgesloten met een
korte nabeschouwing door mevrouw Van Limborgh van de verantwoordelijke beleidsafdeling van het
ministerie van VROM (zie het programma in bijlage 4). Naast mondelinge inbreng zijn de deelnemers
in staat gesteld ook een schriftdlijke inbreng te leveren. Daarvan is door dechts drie deelnemers
gebruik gemaakt.



2. Inleidingen

2.1. Welkom door Dhr. Van Ged, staatsecretarisvan Milieu

In zijn welkomstwoord schetst staatssecretaris Van Gedl een beeld van het huidige overheidsbeleid.
Dat beleid is gericht op het benutten van de kansen voor ons milieu, de economie, de wetenschap, de
gezondheidszorg en de landbouw. Maar, zo benadrukt de staatssecretaris, dat kan aleen binnen
optimale waarborgen voor de veiligheid, transparante bes uitvorming, volledige keuzevrijheid van
consumenten en de ethische aanvaardbaarheid. In “verantwoord en zorgvuldig toetsen” laat het
kabinet zien welke waarden worden beschermd door welke normen, en hoe. Door die ethische
toetsingsmomenten op een rij te zetten heeft het kabinet de mogelijkheid tot discussie erover geopend.

De staatssecretaris ziet dat er, ondanks diverse initiatieven van de kant van de overheid, een gebrek
wordt gevoeld aan hoogwaardige discussie over biotechnologie. De discussie lijkt zich teveel af te
spelen tussen steeds dezelfde betrokkenen en steeds dezelfde commissies. De Tweede Kamer pakt het
onderwerp ook steeds minder op. Een groot dedl van de discussie lijkt zich in een juridische context
af te spelen. Mensen die moeite hebben met de ontwikkelingen in de biotechnologie kiezen vaak de
weg naar de rechter en maken via bezwaarprocedures tegen voorgenomen vergunningen hun
bezwaren duidelijk. De discussie bij de rechter doet echter aan geen van de betrokken partijen recht.
Ook is er geen sprake van een goede, uitstralende werking naar het breder publiek.

In discussies met de Tweede Kamer is de laatste jaren meermalen geopperd een raad voor ethiek en
biotechnologie op te richten. Zo'n raad zou een aantal van de zojuist geschetste problemen op kunnen
lossen. Het zou kunnen zorgen voor meer aandacht voor de biotechnologie in politiek en
maatschappij. De raad zou overtuigender uit kunnen dragen welke ethische benadering de overheid
voorstaat. Welke waarden worden beschermd, en hoe? Net als met het toetsingskader wordt de
ethische lijn op die manier zichtbaar, en kan die ter discussie worden gesteld in politiek en
maatschappij.

Waar het kabinet mee worstelt is niet aleen hoe de discussie beter en zichtbaarder kan worden
gevoerd, maar ook hoe zich dit verhoudt tot bestaande initiatieven. Waarom kan met een raad voor
ethiek deze problematiek beter worden opgelost dan met het bestaande beoorddingssysteem? In het
verleden is steeds gebleken dat de nu betrokken instanties elk een meerwaarde hebben op hun eigen
deelgebied. Er wordt nu gewerkt aan een tweede trendanalyse biotechnologie®, die leidt tot een meer
samenhangende samenwerking en een integraal beeld van ontwikkelingen in de biotechnologie. Wat
kan een nieuwe raad toevoegen aan de werkzaamheden van de reeds betrokken ministeries,
adviesorganen en commissie? Wordt het een nieuwe raad, of wordt het een samenvoeging van
bestaande raden of commissies? En van welke dan? Hoe zal die raad zich organiseren, gelet ook op
de verscheidenheid in discussies over het onderwerp? Valt er wel op een integrale manier om te gaan
met ethische aspecten van biotechnologie, of is het steeds noodzakdlijk zaken in hun eigen context te
benaderen? Op welk abstractieniveau zou een raad voor ethiek aan de dag moeten, en wat gaat zij
precies doen? Hoe voorkomen we dat de afstand met de praktijk en de (europees-) juridische context
waarbinnen de beoordeling van biotechnologie zich afspeelt te groot wordt?

2.2. Een Raad voor ethiek en biotechnologie, Dhr. Ormel, lid van de Tweede Kamer voor het
CDA

Onder de kop: “Biotechnologie schreeuwt om moreel-ethisch debat” plaatste de NRC in september
2000 een ingezonden stuk van Dhr. Ormel waarin hij reageerde op het artikel “Why the Future
doesn’t need us’ van Bill Joy in Wired Magazine. Daarin geeft de computerexpert een waarschuwing
dat oncontroleerbare processen aanstaande zijn en de techniek de mensheid gaat overheersen. de

1 Omeen integraal beeld te verkrijgen van nieuwe ontwikkelingen in de hele biotechnol ogie wordt periodiek
een trendanalyse opgesteld. De vorige verscheen in 2004, de volgende zal in 2007 gereed zijn. Deze periodieke
exercitie biedt tevens een goede gelegenheid om nate denken over de grote lijnen van het beleid: worden alle
relevante waarden ook in de toekomst goed beschermd? Sluit de regulering nog aan op ontwikkelingen in de
praktijk? Lopen we nog in de pas met de verwachtingen van de maatschappij?



ethische discussie over de toelaatbaarheid van xenotransplantatie, gestart in 1999, de discussie over
het kloneren van stamcellen uit menselijke embryo's voor therapeutische doeleinden en de discussie
over genetisch gemodif iceerd voedsdl roepen bij burgers een gevoel van onbehagen op. “Er is geen
uitgangspunt meer vanwaar uit men waarden kan toetsen en grenzen kan verleggen. Het lijkt wel of er
helemaal geen grenzen meer zijn. Dit is, hoe men er ook over moge denken, één van de gevolgen van
de secularisatie. Toch vormen ook nu nog de normen en waarden die door eeuwen christendom en
humanisme gevormd zijn, het morele fundament van onze maatschappij.”, schrijft Ormel in de NRC.
Maar, zo voegt hij er tijdens het Congres aan toe, de burgers zijn ook ambivalent, afhankelijk van de
toepassing.

Op dit gevoel onder burgers van ‘de weg kwijt te zijn’ reageert de wetgever met gedetailleerde
regelgeving en een netwerk van commissies. Hierdoor zijn de ethische dilemma’s te lang vertaald in
‘onomkeerbare effecten op het milieuw’ en ‘gezondheld’, en duit dit stelsel van regelgeving en
commissies onvoldoende aan op wat er in de samenleving leeft.

Nu moet je zo'n ethisch debat niet aleen in expertcommissies voeren, maar bij uitstek ook in de
Tweede Kamer, zo meent Dhr. Ormel. In de Tweede Kamer gaat het Debat over biotechnologie
echter in hoofdzaak over incidenten. Dat komt niet alleen doordat er maar weinig Kamerleden zijn
met een natuurwetenschappelijke achtergrond, maar ook omdat het politiek niet interessant genoeg is.
De trendanalyse is een goed instrument om de aandacht van de samenleving en de Tweede Kamer te
vangen, maar Dhr. Ormel betwijfelt of zo'n analyse er ook in zal dagen om biotechnologie en ethiek
te agenderen. Verder is de samenwerking tussen de adviesorganen zoals die nu plaatsvindt wel goed,
maar je moet uitvoerende instanties (de adviescommissies) niet het voortouw geven in de advisering
over ethiek. Vragen als. “Wat is een substantieel doel?’, “Hoe om te gaan met
weesgeneesmiddden?’, “Welke garanties biedt de overheid voor ggo- vrije productieketens?’ en “Hoe
gaan we om met stamcellen?’ horen niet thuis bij adviescommissies, maar op het politieke tableau.

Daarom zou er een Raad voor ethiek en biotechnol ogie moeten komen. Dat moet een gezaghebbend
orgaan zijn met mensen die daar op persoonlijke titel, los van belangen, kunnen meedenken. Zo'n
Raad kan bijdragen aan een zorgvuldig en tijdig debat over nieuwe ontwikkelingen, zodat je nog
tijdig keuzes kunt maken. Zo'n Raad kan de ethische en maatschappedijke dilemma’ s rond
biotechnologie op de publieke en politieke agenda zetten, en het mogelijk maken om ethische
piketpalen te daan. Die piketpalen maken duidelijk binnen welke grenzen men kan opereren. Dan
kunnen de technol ogieontwikkel aars voort en kan men toch veilig opereren. Op die manier maakt
z0'n Raad het ook mogelijk om flink te kappen in de soms rigide regelgeving (zods bijvoorbeeld
voor transgene dieren), die het benutten van de kansen belemmert.

2.3. Bioethiek: uniformiteit of maatwerk?, Prof. Bastiaan C.J. Zoeteman, voor zitter van de
COGEM

In zijn bijdrage belicht Dhr. Zoeteman, voorzitter van de Commissie Genetische Modificatie, de

obj ectgebonden wijze waarop er in Nederland over bio-ethische vraagstukken wordt geadviseerd.
Vervolgens schetst hij de thema s die bij de beoordeling van biotechnol ogische opties een rol spelen:
handelingsvrijheid en keuzevrijheid, verantwoordelijkheid (niet schaden, duurzaamheid),
rechtvaardigheid en solidariteit (toegankelijkheid zorg, goed voedsal) en respect voor verschillende
meningen en argumenten. Aan de hand van de standpunten van een aantal verschillende
levensbeschouwelijke stromingen laat hij zien welke verschillende meningen en argumenten er
kunnen zijn.

Dhr. Zoeteman benadrukt dat je ethiek niet alleen moet beredeneren, maar ook moet realiseren, in de
professionaliteit vorm moet geven, déar waar praktische bedlissingen genomen worden. In Nederland
hebben we commissies die nieuwe ontwikkelingen signaleren. Daarna is het aan de politiek om
bedluiten te nemen. Zijn eerste stelling luidt dan ook: “Het debat over de ethiek van de biotechnologie
hoort in de Tweede Kamer thuis.”.

Generieke advisering heeft volgens Zoeteman een aanta voordelen ten opzichte van de huidige object
gebonden advisering. Zo is er generieke advisering gezaghebbend, beter herkenbaar voor het publiek



en de politiek en is er sprake van een centraal aanspreekpunt. Maar er zijn ook nadelen, zoas de grote
afstand van de praktijk en het risico van verenging van het ethisch debat tot medische kwesties. Ook
spelen er met betrekking tot generieke advisering een aantal uitvoeringsvragen, bijvoorbeeld hoe je
een advies vertaad naar regelgeving, hoe je het inpast in het wettelijk kader (wieis de
verantwoordelijke bewindspersoon) en hoe je daagt in een representatieve vertegenwoordiging van
maatschappelijke belangen en visies.

Dhr. Zoeteman beduit zijn betoog met drie opties voor een generieke oordeel svorming, te weten:

1 Generieke ethische oordeelsvorming in plaatsvan object gebonden. Daarbij zou je kunnen
denken aan een Raad voor ethiek, naast de technische advisering door de bestaande commissies,
met daarin een werkgroep mens, een werkgroep dier en een werkgroep plant;

2 Generieke oordeel svorming naast object gebonden. Daarbij zou je kunnen denken aan een Raad
voor ethiek, naast de technische advisering en ethisch-maatschappelijke signaering door de
bestaande commissies;

3 Object gebonden ethische oordeel svorming en gezamenlijkesignaleringen of adviezen op
verzoek van de Tweede Kamer. Daarbij werken de bestaande adviesraden en commissies samen
wanneer de Tweede Kamer hen (naar aanleiding van de trendsignalering) verzoekt over agemene
vragen aan oordeelsvorming bij te dragen.

Door middel van een stelling wil Dhr. Zoeteman de derde optie nadrukkelijk in de discussie
inbrengen: “De Tweede Kamer kan efficiénter gebruik maken van de mogelijkheden die de
Trendanalyse biotechnol ogie biedt om sturing te geven aan het ethi sch-maatschappelijk debat.”
Daarbij is het van belang op te merken dat de opdracht voor de trendanalyse in 2004 luidde om voora
de (internationale) dilemma’ s rond biotechnologie in kaart te brengen. De opdracht voor de nieuwe
trendanayse, die in 2007 aan de Tweede Kamer wordt aangeboden, is om uitdrukkelijker aandacht te
besteden aan de kansen.

2.4. Institutionalisering van Ethiek in Europa, drs. Lino E. Paula, Science and Society —
Governance and Ethics Unit, DG Resear ch van de Europese Commissie

In zijn bijdrage geeft Dhr. Paula een schets van ervaringen met bio-ethische advisering in verschillen
lidstaten van de EU. Op grond van die ervaringen reflecteerde hij op het voorstel om een Raad voor
ethiek en biotechnologie in te stellen.

Uit een studie naar de indtitutionalisering van ethische aspecten van biotechnologie en voedsd in vijf

EU lidstaten blijkt dat men daar drie vormen voor gebruikt:

1 Ethische commissies, diein de praktijk meestal een beleidsrol hebben. De legitimering van deze
commissies berust op de expertise van de leden of hun representerende rol. Vragen ds: “In wat
voor soort wereld willen we leven?’ komen in deze commissies weinig aan de orde. Burgers
herkennen zich nauwelijks in het debat zoals dat in beleidskringen wordt gevoerd,

2 Publieke debatten, waarvan verschillende vormen worden gehanteerd: publieksdebatten in
Nederland en het Verenigd Koninkrijk, stakeholderdebatten in Duitdland, consensusconferenties
in Denemarken en Zwitserland en een referendum in Zwitserland. De mate waarin en wijze
waarop het debat inzoomt op specifieke thema s is bedissend voor de uitkomst;

3 Regelgeving. Met betrekking tot bioveiligheid, etikettering en traceerbaarheid en coéxistentie.
Regelgeving kan repressief zijn (voorschriften) maar kan ook voorwaardenscheppend zijn.

Uit de studie kan de conclusie worden getrokken is dat er niet één beste methode is. Het gaat om een

juiste combinatie van elementen die past in de nationale (politieke) cultuur en context.

Paula ziet een aanta duidelijke voordelen van een Raad voor ethiek en biotechnologie ten opzichte
van de huidige, gefragmenteerde situatie in Nederland. In de eerste plaats vormt zo'n Raad op
internationaal niveau een beter aanspreekpunt. Daarnaast bevordert één Raad het zicht op de grote
lijnen en op de wissalwerking tussen diverse ontwikkelingen (meer holistisch). Bovendien vergroot
een Raad de zichtbaarheid (en invlioed) naar het publiek, belangengroeperingen en de politiek. Een
Raad biedt een platform voor maatschappelijke dialoog, kan er toe bijdragen dat ‘ zwakke' belangen
toch worden meegenomen in beleidsbedlissingen en vergroot het maatschappelijk draagviak voor



beleidshedlissingen over complexe kwesties. Volgens Paula kan een Raad voor ethiek bijdragen aan
een gunstig klimaat voor wetenschap, mits ze functioneert binnen politiek duidelijk aangegeven
grenzen. Participatie en representatie (vertegenwoordiging van maatschappelijke groeperingen) zijn
daarbij fundamentel e randvoorwaarden. Op dat punt ervaart een aantal critici teveel
belangenverstrengeling binnen de huidige commissies.

2.5. Medisch en biotechnologisch onderzoek: Dood geregeld?, Prof. dr. Martijn H. Breuning,
Hoogleraar Klinische Genetica L eids Universitair Medisch Centrum

Dhr. Breuning maakte met zijn bijdrage duidelijk tegen welke problemen een onderzoeker in de
praktijk oploopt waanneer moet worden voldaan aan stricte criteria op basis van de Wet medisch
wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO).

De WMO kent drie hoofdzaken, te weten:

0 Het onderzoek moet beschreven zijn in een protocol;

0 Er moet geinformeerde toestemming zijn van de patiént of familie;

0 Toetsing vooraf door een erkende medisch-ethische toetsingscommissie.

Daarnaast wordt er gewerkt aan een Code of Practice voor de bewaking van het welzijn van
proefdieren. Deze bevat vooral praktische aanwijzingen.

De dtricte criterialeiden volgens Dhr. Breuning niet aleen tot veel papierwerk en belemmering van
de voortgang van het onderzoek, maar betekenen ook dat er veel meer proefdieren worden gebruikt.
De mate van het ongerief van de proefdieren prevaleert namelijk boven het aantal proefdieren dat
wordt gebruikt.

Dhr. Breuning pleit voor meer ruimte voor het medisch-biotechnol ogisch onderzoek door
vermindering van de regeldruk. Daarom zou een Raad voor ethiek en biotechnologie aleen zijn
voorkeur hebben wanneer dat gepaard gaat met het snoeien in de bestaande regels en de bestaande
adviesinstellingen.



3 Discussie

Naar aanleiding van een vijftal stellingen is door de deelnemers gediscussieerd over de volgende

vragen:

1. Wordt het gesignaeerde probleem van onvoldoende ruimte voor een debat over biotechnologie
in een bredere, ethische en maatschappelijke context herkend?

2.  Wat zou daarin de rol van het Parlement moeten zijn?

3. Waarin schiet de huidige advisering tekort, en kan een Raad voor ethiek en biotechnologie een
oplossing kan bieden voor het gesignal eerde probleem?

4. Aan welke voorwaarden moet worden voldaan?

5. Kan een Raad voor ethiek en biotechnologie bijdragen aan vermindering van de regeldruk?

De discussie over deze vragen kan puntsgewijs als volgt worden samengevat:

3.1 Structureleaandacht voor ethische (en maatschappelijke) kwestiesis nodig

De analyse dat de advisering over biotechnologie is versnipperd, de juridische kaders onvoldoende
recht doen aan ethische en maatschappelijke overwegingen, hetgeen leidt tot af stand tussen burgers
en politiek, wordt door vrijwel ale deelnemers onderschreven. Daarbij gaat het niet altijd specifiek
over biotechnologie, maar om kwesties met een bredere strekking, zoals het gebruik van proefdieren,
duurzame landbouw en respect voor leven in het algemeen. Daarbij werkt een focus op een analyse
van de problemen, op wat er leeft in de samenleving, over het algemeen beter dan een focus op
oplossingen. Met een focus op oplossingen duit je de discussie zodanig in, dat je de problemen niet
goed in kaart krijgt. Hoe dan ook is er structurele aandacht voor ethische kwesties nodig.

3.2 Het primaat ligt bij de politiek

De Tweede Kamer is uitstekend in staat om afwegingen te maken op basis van een discussie over de
ethische aspecten van biotechnologie binnen de Kamer, zo meent én van de deelnemers. Een lid van
het burgerpanel voegt daar zelfs aan toe dat je a's burger niet wordt gerepresenteerd door de leden van
een Raad, wel door de leden van de Tweede Kamer, juist op ethische aspecten. Een Raad kan niet de
gedachtevorming van individuen vervangen, betoogt een andere deelnemer: er is een groep van
geinteresseerde Kamerleden nodig die zich in het onderwerp verdiepen.

Volgens Ormel is er in het Parlement te weinig debat over de ethische kant van biotechnologie. Als er
a wordt gedebatteerd, dan gaat het over de verkeerde onderdelen. Verder is het debat weggepolderd
naar diverse commissies.

De politiek moet het primaat hebben, zo menen ook diverse deelnemers. Daartoe moet de politiek
gevoed worden met goede, samenhangende informatie. De Tweede Kamer kan daarbij gebruik maken
van publiek toegankelijke adviezen. Want dat Kamerleden daarvoor steun en adviezen nodig hebben,
zodat ze weten waarover ze praten, wordt algemeen onderkend.

3.3 Kan een Raad voor ethiek bijdragen aan ver mindering van de regeldruk?

Volgens Dhr. Orme kan het slaan van heldere, ethische piketpalen op basis van gestructureerd advies
door een Raad hijdrage aan vermindering van de regeldruk voor het biotechnologisch onderzoek. Eén
van de deelnemers ziet dat aleen gebeuren a's aan het instellen van een Raad de stricte voorwaarde
van herstructurering van de huidige advisering en aanpassing van de regelgeving wordt gekoppel d.
De concrete vraag van één van de deelnemers wat er dan met veranderen aan de taken van de
bestaande commissies, wat er dan moet verdwijnen, blijft echter onbeantwoord.

Andere deelnemers pleiten er voor om goed onderscheid te maken tussen de problemen rond de
regelgeving en het probleem van het publiek debat. Vermindering van de regeldruk is een vraagstuk
dat je moet loskoppelen van de discussie over een Raad voor ethiek.

3.4 Meningsver schil over de noodzaak van een Raad voor ethiek en biotechnologie

De vraag is vervolgens waarin de huidige structuur dan tekort schiet, dat er een Raad moet komen.
Volgens Ormel moet er zo'n Raad er in de eerste plaats komen om de scheiding tussen



expertadviezen en burgers op te heffen. Burgers moet je regelmatiger bij ontwikkelingen die snel
gaan betrekken. In de tweede plaats kan zo'n Raad een maatschappelijk en politiek debat voeden over
ethische en maatschappelijke kwesties rond biotechnologie die op het niveau van de advisering over
concrete experimenten onvoldoende aandacht krijgen. Vaak is het advies van een gezaghebbend
orgaan aleen a aanleiding tot maatschappdlijk debat, en dat leidt weer tot debat in de Tweede
Kamer. Een Raad kan er op wijzen dat zich binnen afzienbare tijd bepaalde dilemma’s gaan
aandienen. In de derde plaats zouden we met een meer holistische insteek ook meer in de pas lopen
met andere Europese lidstaten.

Diverse deelnemers vragen zich of het huidige systeem van advisering en trendanayse, die door Dhr.
Zoeteman wordt gezien al's een goed aangrijpingspunt voor het debat in de Tweede Kamer, wel zo
tekort schiet. Er wordt op gewezen dat er a veelvuldig hoogwaardige discussie plaatsvindt en er lijkt
genoeg advies te halen bij bestaande commissies. Enkele deelnemers menen dat er d ved is opgelost
als het verschil tussen adviezen en signaleringen meer wordt benadrukt en de adviesorganen beter
zichtbaar maken wat ze doen door adviezen en signaleringen beter te communiceren. Bijvoorbeeld
niet aleen door rapporten te schrijven, maar ook rechtsreeks contact met parlementariérs teleggen.
Ook wordt er op gewezen dat het informeren van het Parlement over nieuwe

technol ogieontwikkelingen en de daarmee samenhangende ethische en maatschappedijke dilemma's
een taak is van het Rathenau Ingtituut.

Verder wordt geopperd dat het van het onderwerp afhangt of specifieke voeding van de Tweede
Kamer noodzakelijk is; Zo blijkt het Parlement uitstekend in staat om ethische afwegingen van
privacy en gemeenschappelijk belang te maken wanneer het gaat om het toegpassen van
biotechnologie in het forensisch onderzoek.

Eén van de deelnemers vraagt zich af, of er ook ethiekraden komen voor alerlel andere
technologieén, bijvoorbeeld een Raad voor ethiek en nanotechnol ogie? De suggestie van één van de
deelnemers dat het dan ved zinvaller is om één Raad voor ethische vraagstukken (van emerging
technologies) in te stellen, waarvoor biotechnologie één van de aandachtsgebieden is, oogst applaus.
Een andere deelnemer is echter minder enthousiast over een algemene Raad voor ethiek, omdat je
daarmee wel erg dicht op de stoel van de wetgever komt te zitten. Ook wordt, aanduitend op Ormel’s
argument van internationale aand uiting, opgemerkt dat er grote verschillen bestaan tussen de
nationale ethiekraden. Zo is de nationale ethiekraad in het Verenigd Koninkrijk geheel onafhankelijk,
terwijl die in de Verenigde Staten een spreekbuis is van de president.

Volgens Dhr. Ormel moet je de ethische vraagstukken alleen uitdiepen wanneer een ontwikkeling
raakt aan ons diepste waardenbesef, en is dat in tegenstelling tot de biotechnologie bij de
nanotechnologie niet het geval. Bij de biotechnologie gaat het immers om ingrijpen in het leven zelf.
Het Rathenau Instituut moet je vergelijken met het Clingendael Instituut voor Internationale Relaties:
daarnaast heb je ook een Adviesraad voor International e vraagstukken. Verder meent hij dat de
trendanalyse niet voldoet omdat ze wordt opgesteld door de betrokken adviesorganen, waar
onvoldoende ruimte is voor reflectie. Alhoewel Dhr. Zoeteman benadrukt dat de huidige
adviesorganen geen uitvoerende rol hebben (m.b.t. het vergunningenstelsdl), is er volgens sommige
deelnemers onvoldoende af stand tussen advisering, beleidsontwikkeling en uitvoering.

Een onderzoeker ziet echter wel voordelen van ‘ piketpalen’” op een hoger niveau, waarmee je de keten
van verantwoordelijkheid in het onderzoek in kunt. Dat schept ruimte voor het onderzoek.

Onder de aanwezige ethici iswel begrip voor het instellen van een gezaghebbend, onafhankelijk
orgaan. In de bestaande commissies verzandt de advisering over ethische kwesties discussies vaak in
discussies over uitvoering en regelgeving. Er is behoefte aan een heldere, innovatieve visie, die de
Tweede Kamer aan het denken zet. Zo' n visie moet worden ontwikkeld op eigen gezag, pro-actief en
los van de bestaande adviesorganen. Daarvoor is een interface nodig waar ethiek, wetenschap en
politiek elkaar ontmoeten om te volgen wat er speelt op onderzoeksgebieden waarde ontwikkelingen
snel gaan. Zo' n orgaan kan de in het geding zijnde waarden voorstructureren. V olgens een andere
dedlnemer gaat zo'n voorstd in de richting van een overlegsituatie, waarin onderhandeld wordt. Wat
doe je daarin dan met de participatie van burgers? Ook wordt gewezen op het gevaar van een
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ethiekinstituut, dat een eigen koninkrijkje wordt, en dat alleen maar leidt tot hamerstukken voor de
Tweede Kamer. Weg discussie!

Verschillende deelnemers maken kritische opmerkingen over de praktische invulling van een Raad
voor ethiek en biotechnologie. Zo wordt opgemerkt dat a's het gaat om het winnen van het
vertrouwen van burgers in het biotechnologiebeleid, het van belang is hoe de samenstelling van zo'n
Raad er dan uit ziet, welke opdracht ze precies krijgt en hoe je de advisering transparant maakt. Het
begrip ‘ centrale waarden’ wordt a snel breed en vaag, en je moet je dus afvragen hoe bruikbaar zo'n
begrip dan is. Ook is de vraag hoe breed de ‘ centrale waarden’ en de afweging ervan gedeeld worden.
Je moet er rekening mee houden dat er altijd groeperingen blijven die het niet met bepaalde
afwegingen eens zullen zijn, ook za zijn die op democratische wijze tot stand gekomen. Dat buig je
niet om met een Raad voor ethiek, zo betoogt éen van de deelnemers.

Sommigen pleiten voor om een brede samenstelling van zo'n Raad en ook burgerleden toe te laten.
Anderen menen dat je het tekort aan herkenning door burgers ook kunt oplossen door het instellen
van burgerpanels en een betere communicatie over het onderzoek richting publiek. Ormel vindt dat je
in een Raad voor ethiek toonaangevende mensen moet hebben, die zonder ruggespraak kunnen
meepraten. Daarnaast kun je, afhankdijk van de thema's, denken aan een wissalende samenstelling.

Bij de afduiting van de discussie werd een stemming gehouden onder de deelnemers over de
wensdlijkheid van een Raad voor ethiek en biotechnologie. De hele discussie aangehoord hebbend,
gaf een ruime meerderheid aan geen voorstander te zijn van de instelling van een Raad voor ethiek en
biotechnologie.
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Bijlage 1:

Interview met Henk Jan Ormel, Bionieuws, 27 oktober 2006

bionieuws

27 oktober 2006 | jaargang 16

HENK JAN ORMEL PLEIT VOOR RAAD VOOR ETHIEK EN BIOTECHNOLOGIE

‘Dat is een grens die je niet moet overgaan’

B INTERVIEW
Door Arno van ‘t Hoog

Hij is van de grote partijen de enige woordvoerder
biotechnologie die doorgaat na de verkiezingen.
Een gesprek met dierenarts en CDA-politicus Henk
Jan Ormel over techniek, ethiek en politiek.

U belangseelling gaar uitnaar echisdie
aspecten van biotedm ologische onewik-
kelingen. Sommige kamerledenzien bio-
technologic als bron Van innovatie.
“Zokijkik erooknaar. Het is niet
datiker alleen de rem op wil zet-
ten. Juist niet. [k denk dat hetde
taak van de politiek is om piketpa-
len te zetten, waardoor de weten-
schap binnen die grenzen volop
voorwaarts kan. En natuurlijk zijn
grenzen niet absoluut en voor de
eeuwigheid. Maar hetis voor het
draagvlak van de bictechnelogiein
desamenleving noodzakelijk dat de
wetenschap realiseert dat niet alles
watmogelijk is, vervolgens ook
‘maar meteen moet kunnen.”

Waar baseert i zichop als u die grenzen
vasistelt?

‘Ik ben een kind van dit land en
mijn ouders. [k hebdus morele
waarden meegekregen, endie lig-
gen voor mij als christen-dema-
craat veran kerd in de bijbel. Tegelij-
kertijd ben ook ik steeds zoekende.
Toen de bijbel werd geschreven, was
ergeen biotechnologie. Hoe kan ik
nieuwe ontwikkelingen inpassen
in mijn waardebesef? Respect voor
hetleven is zo'n principe, waardoor
jemetingrepen in heterfelijk mate-
riaal van dieren en mensen uiter-
mate terughoudend moetzijn.'

Ustelt dar bioredinol ogie zich binnen
breed gedragen maatschappelgke ka-

ders moet onewikkelen. N hebben we
in Nederland al veel wetrd ijke kaders
rond biorech nol ogie.

‘Het gaat om nietiwe ontwikkelin-
gen die we nunogniet voorzien. In
de Kamerhebiker bijvoorbeeld
voor gepleit dat genetische modifi-
catievan dieren voor sport en ver-
maak verboden moet worden. Die
discussie ontstond naaraanleiding
van de lichtgevende glofish. Er wor-
denin het buitenland proeven ge-

‘Toen de bijbel werd
geschreven, was er geen
bistechnologie.”

daan met genetische modificatie
van dieren voor voed selproductie.
Onderzoekers kunnen varkens met
gezonde omega-vetzuren maken. [k
vind dat je dat niet moet doen, en
dat vindt mijn partij ock. Dat is een
grensdie jeniet moet overgaan. En
danzetik dus een rem op wat we-
tenschappelijk mogelijk is. Dat zijn
praktische voorbeelden van nieiiwe
ontwikkelingen, waarbij je een po-
litie ke afweging moet maken.’

Is dat een principidle keuze of altid een
afweging tegenher doel?

‘Het gaat om het verschil tussen het
deontologische en utilistische den-
ken. Het utilisme is meer de liberale
filosofie van het doel heiligt de mid-

delen, de deontologie stelt dater
wel grenzen zijn, kernwaarden. Dat
laatsteis meer christendemocra-
tisch.

O een kernwaarde te noemen: het
creéren van menselijke embryo’s voor
bijvoorbeeld stamcdon derzoek is in
Nederland verboden, en datmoetzo blij
ven, Vindth et CDA.

‘Het creéren van nieuw menselijk

p

Henk Jan Ormel aan het werk als disrenarts.

leven - alisheteen cel - daarvan
zegthet CDA dat het beschermwaar-
digis vanafhet prilste begin totaan
het eind. Dat is een heel principies]
pint. Alsje nietiw leven maakt

uit instrumentele overwegingen,
dan gaje een grens over - zelfs al
zijn er lonkende ver gezichten van
geweldige resultaten. Vergelijk het
met het verhoren van terrorisme-
verdachten om erachter te komen

waar een bom ligt, en zo delevens
van anschuldige mensen te red-
den. De VSstelt datdeverdachte
flink onder druk mag worden ge-
zet. Daarvan zegik:Mee, je hebt je
fundamentele waarden, en daarbij
hoortdat je niet martelt. [k stel het
nu plastisch, maarik denk dat je
die vergelijking kunt maken. Een
samenleving heeft tot taak haar
burgers tebeschermen, maar ook
demorele waarden van die samen-
leving te bewaren. Daarzit geen
volgorde in, beide moet gebeuren.

Alsherprilleleven zo beschermwaard ig
is, waarom ishet gebruik van restem-
bryo’s van IVF-procedures dan wel
roclaatbaar?

‘Een restembryo is gemaakt met het
deel om menselijk leven te creéren.
DelVFis geslaagd. en er blijven em-~
bryo's over. De ouders kunnen dan.
de afweging maken: wevernietigen
dit prille leven of we schenken het
aan de wetenschap. Het embryo is
eral, en dat vind ik een ander ver-
haal dan het maken van een nieuw
embryovoor onderzoek.

Omdat de ontWikkelingen in de biorech-
nologie snel gaan en wijdverbreid zijn
heeft u gepleit voor een Road voor echick
en biotechn ologie. Watmoer die raad
gaan doen?

‘Inde VS bestaat zo'n raad al langer,
en ze valt direct onder de president
(The president’s council on bicet
hics- AvtH). Deraad moet de Kamer
gevraagd en ongevraagd van advies
gaan dienen. Nu is de aandacht voor
ethiek verspreid over deelgebieden:
medische biotech, groene biotech.
Zo'nraad moet natuurlijk wel zin
hebben. In december organiseert
het ministerie van VROM er een
conferentie over. Als jedereen in het
wveld zegt; datheeft geen zin, dan
legikhethoofd in de schoot.”

12



Bijlage 2:
Naam

Inleiders
Breuning, Prof.dr. M.H.

Ormel, Drs. H.J.
Paula, Drs. Lino
Zoeteman, Prof. dr. ir. B.C.J.

Adviesor ganen
Munnichs, Dr. Geert

Schroten, Prof.dr. Egbert
Velden, dr. Gabriel H.M. ten
Wijbenga, mw. Ir. Anneke
Wilk, dr.ir. F. Van der
Kenter, dr. M.JH. (Marcel)

Onder zoeksinstellingen
Asscher, dr. Eva

Beek, dr. Kees van der
Cock Buning, Prof.dr. Tj. de

Gooaijer, dr.ir. Kees
Maeckelberghe, Dr. Els
Somsen, Prof. dr. Han

Struijs, dr. Alies
Zwart, Prof.dr. Hub

Bedrijfsleven
Bruinenberg, dr. Peter

Graaff, dr. Martin van der
Janssen, drs. R.T.A. (Rob)
Schrijver, Nicolas de
Strijker, dr. Rein

Genodigden voor de Conferentie Raad voor ethiek en biotechnologie,
4 december 2006

Organisatie

Leids Universitair Medisch Centrum
Afdeling Klinische Genetica

Tweede-Kamerfractie van het CDA

Europese Commissie, DG Research, Unit Ethics and Science

Commissie Genetische Modificatie

Rathenau Instituut

Centrefor Bio-Ethics and Health Law
Gezondheidsraad

Gezondheidsraad

Commissie Genetische Modificatie

Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek

Universiteit Tilburg, Faculteit Rechtsgeleerdheid
Recht, Technologie en Samenleving

Nederlandse Forensisch Instituut

Vrije Universiteit Amsterdam

Athena Ingtitute for Research on Communication and
Innovation in Health and Life Sciences

Food & Nutrition Delta
UMCG, Expertisecentrum Ethiek in de Zorg

Universiteit Tilburg
Faculteit Rechtsgeleerdheid
Recht, Technologie en Samenleving

Centrum voor Ethiek en Gezondheid
Raad voor de Vadksgezondheid en Zorg

Center for Society & Genomics

AVEBE

Nefarma

NIABA

Bayer Bioscience N.V.
DNAge
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Tacke, dr. Nikolaus
Wennink, Gerrit-Jan

M aatschappelijke or ganisaties

Bouwman-Dentener, drs. Alice

Cohen, drs. Felix
Eck, Wouter van
Kuil, Drs. Janne
Smit, Cees

Wietmarschen, Herman van

Monsanto Europe N.V.
Organon NV, Dept. Of Toxicology & Drug Disposition

Nederlandse Vrouwen Raad
Consumentenbond
Vereniging Milieudefensie
Dierenbescherming

VSOP

Werkplaats Biopolitiek

Wetenschappelijke bur eaus van de politieke partijen

Bierens, drs. Sabine

Dijk, drs. Gert van
Jochemsen, Prof.dr. Henk
Nijhoff, Rob

Seldenrijk, dr. R.

Raak, dr. Ronad van

Prof. mr. BM Teldersstichting

Stichting Kenniscentrum D66

Lindeboom Instituut, Centrum voor Medische Ethiek
Wetenschappelijk Instituut van de ChristenUnie
Guido de Bres stichting

Wetenschappelijk Bureau van de SP

Wetenschappelijke ber oepsver enigingen

Bruggink, Prof.dr. Alle
Caulil, drs. Gabi van
Eb, Prof. A. van der

Gremmen, Prof. dr. Bart
Osseweijer, drs. Patricia
Stukart, Dr. Marij J.
Wissg, ir. Jan

Wolters, dr. Jan G.

Overheid
Assum, drs. Bart van de

Dekker, dhr. Ruben
Limborgh, mw. Anneke van
Ridder, drs. E. de

Sanders, mr. K.H.
Wijngaard, drs. Joop van de

Koninklijke Nederlandse Chemie Vereniging
Nederlands Instituut voor Biologie
Koninklijke Nederlandse Academie van Wetenschappen

Wageningen UR

Nederlandse Biotechnologie Vereniging

Koninklijke Nederlandse Akademie van Wetenschappen
Schuttelaar en Partners

Nederlandse Vereniging van Proefdierkunde

Ministerie van LNV, directie Voedsalkwaliteit en
Diergezondheid

Ministerie van VROM, Directie Stoffen, Afvastoffen en
Straing

Ministerie van VROM, Directie Stoffen, Afvastoffen en
Straing

Ministerie van EZ, Directie Innovatie, DG Ondernemen
en Innovatie

Ministerie van Justitie, Directie Wetgeving

Ministerie van VWS, Directie Geneesmiddelen en
Medische Technologie
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Bijlage 3: Stellingen voor de Conferentie Raad voor ethiek en biotechnologie,
4 december 2006

1. Deprobleemanalyse van Dhr. Ormel isjuist.

Toelichting:
De versnippering van de advisering, de beperking opgelegd door de juridische kaders en

de afstand tussen burgers en politiek en het maatschappelijk en ethisch debat over
biotechnologie die daaruit voortvloeit is een juiste constatering en wordt ook als
problematisch ervaren.

2. Het parlement isuitstekend in staat om ethische keuzes vast te leggen in wetgeving,
daar isgeen aparte Raad voor nodig.

Toelichting:
De overheid heeft haar ethische keuzes helder neergelegd in wetgeving. Als daar

verandering in moet komen dan is het aan het parlement om daar de discussie met de
regering over aan te gaan. Het parlement kan zich daarbij bovendien laten voeden door de
trendsignalering die door de bestaande adviesorganen wordt opgesteld.

6. Er moet een gezaghebbend orgaan komen dat zich uitspreekt over ethische een
maatschappelijke aspecten van de biotechnologie.

Toelichting:
Discussie over biotechnologie vindt nu voornamelijk plaats tussen steeds dezelfde voor-

en tegenstanders, en te vaak in de rechtbank of vergunningverleningprocedure. Daarnaast
worden er weliswaar aan de lopende band signal eringen, adviezen, aanbevelingen en
rapporten over biotechnologie en biotechnol ogische ontwikkelingen uitgebracht, maar die
worden te weinig opgepakt door het kabinet en de media. Hierdoor blijft de aandacht
voor ethische en maatschappelijke aspecten van biotechnologie voor burgers en het
parlement goeddeels onzichtbaar. Het gaat hier dus vooral om de communicatieve
noodzaak.

3. Hetisonmogelijk en niet zinvol om centrale, algemeen geldende ethische en
maatschappelijke kaderste stellen voor de ver schillende toepassingsgebieden van
de biotechnologie.

Toelichting:
Er zijn weliswaar uiteenlopende toepassingsgebieden van de biotechnologie, waarbij de

accenten van de ethische en maatschappelijke waarden verschillen, maar uiteindelijk
komen de keuzes die we op alle verschillende deelgebieden maken voort uit dezelfde
centrale ethische waarden (onze joods-christelijke normen en waarden). Je kunt die
waarden toepassen op verschillende deelterreinen. Daarom is het mogelijk.

Als heldere ethische grenzen worden aangegeven dan weet een ieder wat wel en wat niet
mag. Dan kunnen burgers zich veilig voelen binnen die grenzen. (Bovendien is een
discussie over ethische en maatschappelijke aspecten op een hoog abstractieniveau voor
het brede publiek begrijpelijker en interessanter dan een discussie op het technische
niveau waarop bijvoorbeeld de Dier Experimenten Commissies werken.) Daarom is het
zinvol.
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4. Zorger voor dat er voldoende ruimte blijft voor innovatie, en stel
onder zoeksinstellingen en het bedrijfsleven daarom in staat om binnen algemene
kader s zelf invulling te geven aan ethisch handelen.

Todlichting:
Onderzoekers en bedrijven zijn zelf primain staat te beoordelen wat wel en niet kan.

leder (groot) biotechnologisch instituut heeft zijn eigen ethische code. Gedetailleerde
voorschriften voor ethisch handelen in het biotechnologisch en biomedisch onderzoek
werken belemmerend en schieten hun doel voorbij. Ethiek krijgt pas betekenisin
wisselwerking met het handelen, in de praktijk. Daarom is het beter om te werken met
globale richtlijnen in combinatie met controle achteraf.

Bedrijven worden voor niet-ethisch handelen gestraft door de consument en zullen zich
dus wel twee keer bedenken voor ze iets geks doen.

5. Door het instellen van een Raad voor ethiek en biotechnologie kunnen
toelatingsprocedures voor biotechnologisch onder zoek sneller verlopen.

Todlichting:

Als heldere ethische grenzen worden aangegeven dan weet een ieder wat wel en wat niet

mag, en heb je ook heldere kaders voor het uitvoeren van technische procedures. De
bedluitvorming wordt dan niet langer opgehouden door principiéle tegenstanders.
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Bijlage 4: Programma Conferentie Raad voor ethiek en biotechnologie,
4 december 2006

Vanaf 12:30 Ontvangst
in Hotel Sofitel

13.30 hr Welkom
door Pieter van Gedl, Staatssecretaris van VROM

13.50 hr Een raad voor ethiek en biotechnologie
H.J.Ormdl, lid van de Tweede Kamer voor het CDA

14.20 hr Bioethiek: uniformiteit of maatwerk?
Prof. dr. ir. B.C.J. Zoeteman, voorzitter van de Commissie Genetische Modificatie

14.40 hr Institutionalisering van ethiek in Europa
drs. L.E. Paula, Science and Society — Governance and Ethics Unit
Directoraat-Generaal Research van de Europese Commissie

15.00 hr M edisch en biotechnologisch onder zoek: Dood geregeld?

Prof. dr. M.H. Breuning, Hoogleraar Klinische Genetica
Leids Universitair Medisch Centrum

15.20 hr Pauze

15.50 hr Discussie
onder leiding van Hein van Meteren, Debat & Dialoog

16.50 hr Afduiting
door Mr. A. van Limborgh, hoofd afdeling Straling, Nucleaire en Bioveiligheid
Ministerie van VROM

17.00 hr Borre
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Bijlage 5: Presentaties van deinleiders van de Conferentie Raad voor ethiek en
biotechnologie, 4 december 2006

Bijlage5.1 Institutionalisering van Ethiek in Europa, drs. Lino E. Paula

-llllffll -IIIIPFII
InuannEd Iuanns

Institutionalisering van ethick in Europa sEuropese activiteiten

#= Ervaringen in EU lidstaten

Lina Pauka
Governance and Ethics Unit
Sclence, Economy and Sockety = Een Raad voor Ethiek en Biotech?
| Eurapesn Commission

Vod &

... H... )

Context:
Ewropean Hesearch Area (ERA)

‘a cammran marke for research’

*The creation of an "internal market™ in research
(free movenment of knowlelge, researchers and technolegy )

* The restructuring of the Ewropesn research fabric
{improved coardination of national research activithes and
palicies)

* The development of a European rescarch palicy
(taking into account other EL and national policies)

F' 24 &®

B OB )
Context: EA activities:
European Hesearch Area (ERA) Information exchange
ERANET ¢ step up the covperation and coordination of national Research projects, Science & Sochety call 14:
research, ez by the muotunl opening of notions] s regioml HEALTH REXSEARCH EVHICS: globnl forum where ethicl
research programmes, dilemamas raksed by international collaborative healih research
* ERA-SAGE ferhical. legal and soctol aspecis of genomics) can be wldressed
ETHNCAL REVTER . research projects submitted fo the EC FRO e e T Tostering bloethics practices (GHEF)
thai avre deemed ethically sensitive are reviewed by an g the Eurvpean biotechnology industry
independent ethics ponel wnd., i needed, revised.
"AH the revearch activities mut be carried oul in compliance with LD REIOGETIICS: Bodthieal education on med keal
JSundamental ethical primciples. ™ il hiuman vighis, in o molticaltonal, moltidisciplimee and
‘;"’ minltireligious environment ‘;”
]
&) 0D

Fuoropean sctivities:
Institutlonalisation and networking

EC activithes:
Globalisation and Eihics

2 Conference on Capacity Boilding in Research Ethies and Enrogeanm C aandss boa:
Dieveloping Countries {Brusaels. June 2087) = Mational Fihies Couneils Forum (NEC Forom )

= T address capacity building on research ethics in developing

cauntries and emerzing econmmies Chorpersons and the sedretanes of the national cthacs

coumncils, independent informal platform

* Clurification of wmeeds/privrities for promaoting  responsible * Furopean Group on Ethics (EGE)

seience in developing countries and emerging ecanomies via independent  and  multidisciplinary advisoey  body which

facilitating bocal capacity. reparts directly o the Presidend of the Furopenn CoHmmiSEIon

¢ Contact and collaborations foreseen with UNESCO, WHO, CoE, Coameil of Europe:

UNU, Fady, EDCTE, NIH. “' « Buropean  Conference  of  Mational  Fihics Cm?lj’s
&7 (COMETH) ¢
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ngen in EU lidstaten

- HA
InuannEd

INES - Mational ethics compuittees:

Sl significant insthtwtbonal diversioy:
Mo sdvanced in Switserland: {ECMNH)

al sthacs ittoos m LK

Twr non-gavar

«  Giovernmental etlica committes in D and B, b do not address
v Eownd dsamis

* Monatienal committes in ML, bt sab of bicsafety commities

V14

INES — Pulslic Delate:

Also sdgnificant diversity:
= Mational debates in UK and ML

Stakehobder debate m 1
*  Consensus conferences in B and CH
= bwo rsferenda m CH!

# Framing is decisive for success ar Tailure ‘;’

n
- PRdaRdi-a
ITMEAEEE

INES — general conclusion:

Mot ooe *best” way io institofionslise ethics: what *worla”
depends on:

+ the ‘right' combination of st

* The nadional {palitical) colture and context

D

- ITMB AL

Institutionalisering van ethick
im E1U Helsdatem

INES: Institntionalization of Ethics in Sclemee Policy
A EC funded cmmparative analysis af bow ethics ix incorporated
inte afficial decivion miaking tructures.

Ome cove study: fiod rechrologies (GEMOsh  comparison of
sitweatian in NI, 8,0, OH, UK

P14

n
.. )
INES - Matiomal cthics commitiees:
Palicy role or a public role?
= inproctise; o policy role
*  Legitinute representation?
= mo serions inkeraction with cifizens
= legitimacy hased on cloims of expertise and representation
(wise personsT)
&7
n

D

- ITMB AL

INE= — Regulation:

¢ EU vegulation relevant to all counstries (also 1o CH):
= himlr':l:r
= Inbellmg and tmeehality

= co-exislonce

+ Bl repulation has harmanising effect: but not completely
= {strcler) gene Leahnobogy low m D and CH

#  Regulation can be repressive ar enabling

- e
Iuanns

Een raad voor ethiek en biotechnolozie?

&7
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- ITMBAG S

Toov huidige (pefragmentecrde) sitwatie in NIL:

Beter aanspreckpunt imteriationasl en in lijon met
internatinnale ontwikkelingen

= Bevordert et sichi op de grote lijoen en op de
wisselwerking tussen diverse ontwikkelingen

*  Batere glehihaarhebd (nvloed ) naar publick,

PRdaRdi-a
ITMEAEEE

Sk denk dat hed de taak van de politiek is om piketpalen te
retten, waardoor de wetenschap hinnen de wetenschap
binmen die grenten volop verder Kan™

Henk Jan Ormel, Bienicwes 2770 2006

- ITMBAG S

Een raad voor ethick en hiotechnologic:
Ja, mits?

&7

Q)

- ITMB AL

But why institutionalise ethics?

Jusrificorioms:
*  Tooreate i Forum for secial dialegoe (normstives
demaeracy)

To include “weuk” yoices and knowledge in policy decisions
isubstantive)

*  Toincrease pablic support for policy decizions on complex
issues (imstrumental )
F (4

- e
Iuanns

Een Raadl voor ethick en biotechnologie?

Binnen disvr de politick duidelijk aangegeven gremeen ko
eem Haad voor Ethiek bi plragen aan cen gunstig Klimaat
visir wetenschap

= Bucces van een Raad voar Ethick zal athangen van de
“seores’ die &lj belealt ten aanzien van de dide belangrijkste
rechivaardigingen

* Parthelpat tatie sl jn dasrbi] fund
i !—r::ruu aar mulz;'

)]

- ITMB AL

Lino Paula

Ciowernanes and Ethics Undt

Earopean Commission, Research Directorate <Creneral
Darectornbe L - Salence, Eoonomy and Society
SDME Tiad

Rue de In Lod 200, B-1048 Bruxelles Belgiam

Tel. (+32-2) M63RTI Fax. 29846594

Lino.panlaiies curopa.cn

&7
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Bijlage5.2  Bio-Ethiek: Uniformiteit of maatwerk?, Prof. Bastiaan C.J. Zoeteman

L s
*ECOGEM
-E
m

[Tt 1!
EEEE

Opzet

1. Bio-ethische advisering in Nederiand
2. Specirum aan standpunten
3 Nederland t.ov. andere landen
4. Voor- en nadelen generieke versus
Prof Bastiaan C.J. Zocteman object gebonden advisering
Y OFFZEber LT 5. Opties voor generieke ethische
oordeelsvorming
Conforentie over Road voor Ethiek an
Biatechmalsgle
i gweearilasr 2006
#: 1. Bio-ethische advisering in +: 1. Bio-ethiek in Nederland
s Nederland s (vervolg)
gﬁu mm Ethiak g'aaromhst goede dat et allesn
.Emmﬁmgm mﬁm maar vooral gereaizesrd moet worden/
ﬂﬂﬂﬂ{kﬂﬂu‘lﬂﬂd
o e Bio-ethiek is in NL onderdeel van
ConriBEAY 5 Suaite s professionaliteit
Rathenauy nsfitul TRCnoiogme
Stelling 1:
- pr i, e " i o Ethiek kriigt belar varm in concrela
e i uitvoenngssifuaties dan met geneneke
beginselulspraken

TT
EEEE

2. Spectrum aan standpunten (2)

TT
EEEE

2. Spectrum aan standpunten (1)

Stroming: Uitgangspunten:
Thewma's by de nﬂu&u‘mbm van - Commurisme Staatsbelang gaat vaor
= Handelngsvrineid en keuzevriimeld (bjv. voor 5 o o
- Jodendam Mens is Gods partner
producenl & corsorent)
v iE : - PN Rentmeasier basrjdl kwade
+ Verastwoordelieid (Biv. mial schadan,
f i ) - Istam Lavan iz hatig
SCE - - RKK Means naar Gods hesid geschapert
= Recitvaardigheid en sobdanie! (biv. - Garaformeerds K Vartrouwen op Gods veorzianighsid
toegankeiiikeid zorg. oosd voadsel) - Antropossfie  Geesteljke i ratuur centraal
* Respect voor verschillende meningsn an
argurenien (b, over risica’s of over de intrinsleke
waarde vam mans an levends natuur) it cun oecamne e amaers S o e T e AT e e

[TT 1]
EEEE
[TT 1]
EEEE

2. Spectrum aan standpunten (3) 3. Nederland t.o.v. andere landen (1)

Stroming: Mg Tiien i imens: Ethische advisering sluit aan bif
kil e o st Sy Nederlandse benadering bio-ethiek:
- Jodendom Mits embryo =40 dagen = Hsggﬂ' =

- PEN Allgen IVFE overschol i 4 ch-t

- Islam Miet woor juxe, efc. - praktijlkgericht;

s Pk st b - breed spectrum toepassingen;

= Antroposofie Bestemmingsveriies - interesse in nieuwe ontwikkelingen.

O B 8 SO 7 61 B (AN | A SAE b D e bk ol B
Ongarrostzraror roor de COGEN [GHA 20602
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[TT 1]
EEEE

amdn
EEEE

amdn

amdn
EEEE

3. Nederland t.o.v. andere landen (2)

Commissies signaleran nisuwe
ontwikkelingen, waarna de politick
besiuiten neemt.

Stelling 2:
Het debat over de ethiek van de

biotechnologie hoort thuis in de Tweede
Karmer.

4, Generieke advisering versus
object gebonden advisering (2)

MNadalan:

- Grote afstand van de praktijik

- Zijn alle object gebonden aspecten
verfegenwoordigd?

- Varanging debat dreigt (medische
fwesties boventoon)

4, Generieke advisering versus
object gebonden advisering (4)

Uitvoeringsvragen.

* [npassing in wettelijk kader; wie is de
verantwoordslijlke bewindspersoon?

 Hoe slaagt men in een
representatieve vertegenwoordiging
van maatschappelijike belangen en
visies?

« Hoe wordt advies vertaald naar
regelgeving?

5. Opties voor generieke ethische
oordeelsvorming (2)

Cplis 1 Graamaks advisenng (p v oljsct pabandan

-
[tk (remee) [vnen

Naas! he! voorbesTaan van fachniscie advisanng
ioor Geromihedismad, COGEW, alo

5. Opties voor generieke ethische
oordeelsvorming (4)

Ophe 3 GRIAMRAIING COTAMGETSVETIIG D VerRoman
wiar che Tumseches Marmer cioor o Sl ssETackan

R

(e ] (Fome] |mme peed

D acvimsraden werken samen wannesy de Tisesds
FHATEr N war 2ot Qe GIErmEna Wagan pan
oordEslrvornng by e dragen

amdn
EEEE

amdn
EEEE

[TT 1]
EEEE

amdn
EEEE

4, Generieke advisering versus
object gebonden advisering (1)

Veordelan:

- Centraal aanspreekpunt

- Herkenbaar voor publiek en politiek
- Gezaghebbend

4, Generieke advisering versus
object gebonden advisering (3)

Een voorbéald uf de VS!

D door president | e W Bush benoemde
Prasident's Council on bracht haar eersie
mpp%rm‘ i jud 2002, Humar Clarmng and Human

PRt Adacwirr SO Dmulnhrm Hrbah Michow' Joumai 37, F4re-
PZT i SED oS, TR A

5. Opties voor generieke ethische
oordeelsvorming

1. Generelke ethische cordeelsvorming
in plaats van object gebonden.

2. Generieke ethische cordeelsvorming
naast object gebondean.

3. Object gebonden ethische
oordeslsvorming en gezamenlijke
signaleringen of adviezen op verzoek
Tweeds Kamaer.

5. Opties voor generieke ethische
oordeelsvorming (3)

Cplie & Ganenake naas SO Qaboniihan aaTieeiEuG TG

Naas! lachnische an alfvsch-maatschappeins oordonkvoming
door Gerondheiisaran. CHD. COGEM, alo, da i@ Jewainaid
aan oe uroeTIngsarakiic

Slot

Stelling 3:

De Tweede Kamer kan efficiénter
gebruik maken van de mogelijlkhedsn
die de Trendanalyse biotechnologie
biedt om stuning fte geven aan het
ethisch-maatschappelijke debat.



