ETHIK-FORUM

DER GESELLSCHAFTER-VERBANDE DES

IMEW

Stellungnahme

Fur ein internationales Moratorium der Keimbahnmanipulation
durch Genome-Editing
— Beibehaltung des Verbots in Deutschland

Juli 2018
Mit grol3er Sorge sehen die Trager des Institutes Mensch, Ethik und Wissenschaft
(IMEW) Versuche, mit der ,Genschere® bzw. dem ,Genome-Editing“ (CRISPR-Cas-
Methode) das Erbgut von Embryonen gezielt zu verdndern. Den Beginn machte die
Arbeitsgruppe um Junjiu Hang aus China im Jahr 2015. Im Jahr 2016 folgte die
Arbeitsgruppe von Young Fan im selben Land. Die Versuche der Arbeitsgruppe unter
Leitung von Shoukrat Mitalipov aus den USA im Jahr 2017, die im Rahmen der
kunstlichen Befruchtung stattfanden, waren im Vergleich zu den beiden ersten
Experimenten technisch ausgereifter und genauer, auch wenn es zu unerwiinschten
Nebenwirkungen kam. In allen Fallen wurden die Embryonen vernichtet. Jeder
einzelne Versuch ist ein Schritt in Richtung Keimbahnmanipulation, denn nun wird
die prinzipielle Machbarkeit gezeigt, wahrend vor wenigen Jahren solche technischen
Maoglichkeiten noch undenkbar erschienen, auch wenn es nach wie vor zu
unerwiinschten Nebenwirkungen kommt.

Die Nebenwirkungen in Form von genetischen Veranderungen koénnen klein sein.
Aber auch minimale Veranderungen kdnnen die Entwicklung und Funktion von Zellen
beeinflussen. Welche Folgen dies fur den Organismus hat, kann nicht abgesehen
werden. Dabei sind ebenso die epigenetischen Effekte zu beachten.

Obwohl die Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler, die die Versuche
durchgefiihrt haben, selbst auf technische Probleme verweisen und nicht mit einem
klinischen Versuch in absehbarer Zeit rechnen, so ist allein die Tatsache, dass sie
Uberhaupt von einer klinischen Anwendung sprechen, beunruhigend.

Insgesamt sind die Richtung und das Tempo der Entwicklung kritisch zu sehen. Die
Folgen einer Keimbahnmanipulation wirden kommende Generationen betreffen. Der
Eingriff in die Keimbahn bedroht im Extremfall den Fortbestand der Gattung Mensch
als solche mit unubersehbaren Folgen. Fur diese Folgen kann niemand die
Verantwortung dbernehmen. Der Deutsche Ethikrat weist zu Recht auf die
besondere Rolle des Genoms fur ,das individuelle und kollektive Selbstverstandnis
des Menschen faktisch wie symbolisch* hin.

Bis in die jungste Vergangenheit wurden die Diskussionen eher grundsatzlich
gefuhrt. Noch im Jahr 2015 pladierte das internationale Bioethics Committee der
UNESCO fiir ein Moratorium zur Keimbahnveranderung durch Genome-Editing.!
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Auch die American Society fur Gene and Cell Therapy forderte ein Verbot von
Veranderungen an der Keimbahn, allerdings nur, bis es dafir einen
gesellschaftlichen Konsens gabe. Parallel zu den Versuchen an Embryonen hat sich
der ethische Diskurs verandert. Einerseits werden fragwirdige Gesundheitsideale
verbreitet. Andererseits erfolgen Grenzziehungen pragmatisch und auf der
Grundlage von Einzelfallen. So ist die Anwendung des Genome-Editing bei
Embryonen nach Ansicht der National Academy of Sciences und der National
Academy of Medicine' in den USA in den Fallen akzeptabel, in denen dies fir das
Paar ,die letzte vernunftige Mdglichkeit” darstellt, ein ,gesundes, biologisch eigenes
Kind zu bekommen. Behinderung wird dabei immer wieder mit Krankheit
gleichgesetzt.

Auch gibt es, anders als manchmal in bioethischen Debatten behauptet, kein Recht
auf ein ,gesundes, biologisch eigenes Kind.“ Zudem verkennt diese Argumentation,
dass ein gutes Leben nicht gleichzusetzen ist mit einem Leben ohne Behinderung
oder Krankheit.

Der Deutsche Ethikrat verlasst in seiner Ad-Hoc-Empfehlung von 2017 ebenfalls die
grundsatzliche Ebene. Er fragt beispielsweise: ,Welches sind die schweren
Erkrankungen, fur deren Therapie die Methoden der Keimbahnintervention in
absehbarer Zeit eine realistische Chance er6ffnen, weil sie mit traditionellen
Methoden nicht behandelbar sind?“/ Es ist wegen der weitreichenden Folgen
weiterhin  notwendig, die ethische Debatte um die Anwendung der
Keimbahnmanipulation grundséatzlich zu fuhren, anstatt sich vorschnell auf die Ebene
der Machbarkeit zu begeben und Situationen zu definieren, in denen die
Keimbahnmanipulation gerechtfertigt sein konnte.

Aus Sicht der Trager des IMEW durfen wegen der unabsehbaren Folgen keine
weiteren Fakten durch erneute Versuche geschaffen werden. In Deutschland sind
Versuche an Embryonen durch das Embryonenschutzgesetz aus guten Griinden
verboten. Deshalb fordern die Trager des IMEW

e die Beibehaltung des Verbotes der Forschung an Embryonen in Deutschland
ein.

e ein internationales Moratorium far weitere Versuche der
Keimbahnmanipulation mit der Methode des ,Genome-Editing.”

e die Bundesregierung und die deutschen Wissenschaftsorganisationen auf,
sich auf internationaler Ebene fir ein Moratorium der Keimbahnmanipulation
einzusetzen.
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Es ist auRerdem wichtig,

e die Perspektiven von Menschen mit Behinderungen zu bertcksichtigen und
sie sichtbar werden zu lassen und

e Diskriminierungen zu vermeiden. Auch deshalb darf es keine Liste von
schwerwiegenden Erkrankungen geben, fur die eine Keimbahnmanipulation
zulassig erscheint.

e Die Praimplantationsdiagnostik ist wegen ihres selektiven Ansatzes keine
Alternative zur Manipulation der Keimbahn.

Die Verbande, die das Institut Mensch, Ethik und Wissenschaft tragen, werden das
Thema in ihren Organisationen und in der Offentlichkeit verbreiten und so einen
konkreten Beitrag fir eine notwendige gesellschaftliche Debatte leisten und dabei
deutlich machen, dass aus grundsatzlichen Uberlegungen ein Verbot der
Veranderung der Keimbahn durch Genome-Editing notwendig ist.
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