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Ende der Zuruckhaltung

Wissenschaftler Innen wollen embryonales Genome Editing
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Noch im Jahr 2015 hatten sich hochrangige internationale Forscher_innen fir ein Moratorium fir Genome
Editing an menschlichen Embryonen ausgesprochen. Schon auf dieses hatten sie sich jedoch nicht endgultig
einigen konnen. Nun gab eine Stellungnahme der US-amerikani schen Wissenschaftsakademien den
Startschuss fur das Ende der Zurlickhaltung - auch fur deutsche Wissenschaftler_innen. (pdf)

Im Februar 2017 veroffentlichten die Nationalen Wissenschaftsakademien der USA einen 300-seitigen
Bericht, in dem sich das Komitee fiir menschliches Genome Editing der Organisationen prinzipiell fur
Genome Editing an Embryonen ausspricht.1 Zwar sollen potenzielle klinische Studien einem
Kritierienkatal og entsprechen, den die 22 Wissenschaftler_innen verschiedener Fachrichtungen erarbeitet
haben. Jedoch ist dieser so vage formuliert, dass es kaum einzuschétzen ist, wie er real umgesetzt werden
konnte.

Viele Fragezeichen

S0 sollen sich die Studien an globalen Prinzipien wie Transparenz, verantwortungsvolle Wissenschaft,
Fairness, Respekt und Gesundheit ausrichten. Somatisches und vererbbares Genome Editing sollen sich zum
jetzigen Zeitpunkt auf die Behandlung oder Prévention von Erkrankung und Behinderung beschranken.
Vererbbare Verénderungen sollen nur in den ,, iberzeugendsten* Fallen vorgenommen werden. Dazu zéhlen
die Autor_innen ,, schwere Erkrankungen oder Behinderungen®. Klinische Studien sollen in diesen Féllen
streng reguliert und tiberwacht werden. Eine fortlaufende Neubewertung und Offentlichkeitsbeteiligung soll
vor jeder klinischen Anwendung von vererbbarer Veradnderung des Genoms stehen. Die vermeintliche

V erbesserung des Erbgutes, das Enhancement, wird ebenfalls nicht grundsétzlich abgelehnt, hierflr halten
die Autor_innen zunéchst eine offentliche Debatte fir notwendig.

Ein Kapitel widmet sich der Grundlagenforschung. Hier betonen die Autor_innen die Wichtigkeit der
Forschung an Embryonen. Aufgrund der grof3en Unterschiede zwischen den verwendeten V ersuchstieren und
menschlichen Zellen sei es notwendig, menschliche embryonale Zellen zu verwenden. Die Forschung wiirde
zu einer Verbesserung von reproduktiven Techniken wie In-Vitro-Fertilisation (1VF), Prénatal diagnostik
(PND) und Préimplantationsdiagnostik (PID) fuhren, die Behandlung von Unfruchtbarkeit ermdglichen und
schliefdlich die Grundlage fur den therapeutischen Einsatz von Genome Editing an Embryonen schaffen.


https://www.gen-ethisches-netzwerk.de/node/3644
https://www.gen-ethisches-netzwerk.de/isabelle-bartram
http://gen-ethisches-netzwerk.de/files/GID241_Bartram_.pdf

Keine Standards méglich

Die Publikation beschéftigt sich nicht nur mit Genome Editing von Keimzellen und Embryonen, sondern
auch mit somatischen Therapieansétzen, von denen einige bereits jetzt in klinischen Studien getestet werden.
Die Autor_innen empfehlen diesen Einsatz und erlautern die Vielfatigkeit der methodischen Ansétze. Die
grof3en Unterschiede zwischen den zu behandelnden Zustanden, betroffenen Gewebe- und Zelltypen und die
verschiedenen Einbringungsformen der Genome-Editing-M echanismen erlaubten es nicht, zu diesem
Zeitpunkt schon Standards zu definieren oder Vorschlage zu entwickeln, wie unintendierte Veranderungen (
Off-Target-Effekte) gemessen, evaluiert und verhindert werden sollen. Wie die notwendige Nutzen-Risiko-
Abwagung aussehen soll, bleibt unklar: Praklinische Tests sollen diese Parameter individuell vor
Studiendurchfiihrung ermitteln. Die fehlenden Konkretisierungen verwundern angesichts der Tatsache, dass
in den USA mehrere klinische Studien mit CRISPR-Cas und anderen Genome Editing-Methoden kurz vor
dem Beginn stehen. Fir diese Therapien mussten also schon geniigend préklinische Daten vorhanden sein,
um eine solche Abwagung zumindest exemplarisch treffen zu kénnen.

Nur , schwere Falle* ?

Das kontroverseste Thema des US-amerikanischen Diskussionspapieres ist Genome Editing an Keimzellen
oder frihen Embryonen, dessen Ergebnisse vererbbar und daher mit hohen multigenerationalen Risiken
behaftet wéaren. Die Autor_innen versuchen zu definieren, in welchen Fallen diese Anwendung vertretbar
wére. Dadie, Alternative” PID wegen des Embryonenverbrauchs nicht allgemein akzeptiert ware, kbnne die
Korrektur der Genvarianten mittels Genome Editing eine Losung sein. Dieses Argument Ubersieht, dass
Embryonen auch nach einer solchen Behandlung per PID auf erwiinschte und unerwiinschte V erénderungen
Uberpruft und selektiert werden mussten. War in der Einleitung noch von ,, schweren Behinderungen* die
Rede, nennen die Autor_innen im Weiteren Achondroplasie als Beispiel, eine Form des genetisch bedingten
Kleinwuchses. Die gravierendste Konsequenz fr die Betroffenen besteht vermutlich in der gesell schaftlichen
Diskriminierung, die nicht einfach wegzueditieren ist. Dieses Beispiel verdeutlicht, aus welcher Perspektive
und mit welchem Bild von Gesundheit der Bericht geschriebenist.

Alsweiteres Anwendungsfeld nennen die Autor_innen bestimmte Fertilitétsprobleme. Risiken, Kosten und
Unannehmlichkeiten von wiederholten Hormonbehandlungen fiir erfolglose 1VF-Zyklen kénnten durch
Genome Editing vermieden werden. Zusammenfassend, so die Autor_innen, wiirde die
Anwendungsmdglichkeit von embryonalem Genome Editing nur eine kleine Anzahl Menschen betreffen,
aber deren Sorgen miisse man ernst nehmen - ein klassisches Tabubrecher-Argument.

Klinische Studien an menschlichen Embryonen seien zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht durchfthrbar, da das
Problem von Off-Target-Effekten noch nicht gel6st sei, zumindest misse sich die Haufigkeit des Auftretens
dieser Effekte im Rahmen der Haufigkeit natirlicher Mutationen bewegen. Wie bei den somatischen
Therapieansétzen mochten die Autor_innen jedoch kein konkretes Level an Off-Target-Effekten
spezifizieren, bei der sie eine Anwendung fur akzeptabel befinden. Eine weitere Voraussetzung fur klinische
Studien wére die Einplanung von Langzeitbeobachtung. Um die Konsequenzen und Sicherheit der Methode
abschétzen zu kdnnen, missten Studien mehrere Generationen umfassen. Zukunftige Kinder und deren
zukinftige Kinder missten einbezogen werden, die nie ihre Einwilligung gegeben haben, Tell der Studie zu
sein. Zwar kénne man diese nicht zur Teilnahme an einer solchen Studie zwingen, der Bericht geht jedoch
davon aus, dass diese durch ,, Ermunterung* ausreichend motiviert werden kénnten. Ansonsten bleibt er aber
aulRerst vage.

Der Bericht beschéaftigt sich auch mit moglichen ethischen und sozialen Problemen von vererbbarem Genome
Editing - die Sorge vor einer eugenischen Entwicklung der Bevolkerungsverbesserung wird al's unbegriindet
abgetan. Als Kronzeugen werden Menschen mit Behinderung angefiihrt, die vorgeburtlichen genetischen
Screenings nicht ablehnend gegentiiberstehen.



Beteiligung der Offentlichkeit?

Immer wieder betont der Bericht die Wichtigkeit der Beteiligung der Offentlichkeit am Prozess. Die
Autor_innen begriinden dies damit, dass bei der Entwicklung und Einfuhrung der Agro-Gentechnik grof3e
Fehler gemacht worden selen, vor allem die Intransparenz hétte irreparable Schaden fir die gesell schaftliche
Wahrnehmung von Gentechnik hinterlassen. Beteiligung ist hier jedoch offensichtlich nicht als Austausch
gemeint, sondern mehr als einseitiger Informationstransfer. Ansonsten hétte man die Offentlichkeit bereits
fur den vorliegenden Bericht beteiligen konnen. Das behauptete Bedirfnis der Offentlichkeit nach Genome
Editing kann ebenfalls nicht belegt werden. Umfragen, die vor dem Tod von Jesse Gelsinger im Rahmen
einer Gentherapie 1999 durchgefuhrt wurden, zeigen Zustimmungswerte tber 75 Prozent.2 In einer Umfrage
aus dem Jahr 2016 befrworteten jedoch nur 26 Prozent der Befragten den Einsatz von Genome Editing, um
eine spéatere schwere Erkrankung eines Kindes zu verhindern.

Dem Bericht gelingt es vor allem, die Leerstellen im Wissen um Genome Editing aufzuzeigen. Viel
Grundlagenforschung sei noch notwendig, um die Basis fir klinische Studien schaffen zu kénnen. Dies st
jedoch im Moment in den USA schwer méglich, da Forschung an embryonalen Zellen von staatlicher
Forschungsf érderung ausgenommen ist. Zwar kann sie aus privaten Quellen oder von einzelnen
Bundesstaaten finanziert werden, doch vielerorts ist diese Forschung generell verboten. Im April 2015
bekréaftigte der Leiter des Nationalen Gesundheitsinstituts NIH, Francis Collins, die

Forschungsf érderungssperre und bezei chnete Keimbahnmanipulation as,, Linie. die nicht Gberschritten
werden sollte.3 Zusétzlich beschloss der US-Kongress im Juni 2015, dass die US-amerikanische Behorde
fur Lebens- und Arzneimittel FDA keine Ressourcen dafUr verwenden darf, Antrage Uber klinische Studien
fr therapeutisches Genome Editing an Embryonen zu bearbeiten. Dies gilt bis zur nachsten
BudgetUberprifung im April 2017 (nach Redaktionsschluss fir diesen GID).

Druck auf den Gesetzgeber

Der US-amerikanische Bericht ist a'so ein Versuch der Wissenschaftsakademien, Druck gegen die staatliche
Forderungssperre fir embryonale Forschung aufzubauen. Ahnlich liest sich das Diskussionspapier von elf
Mitgliedern der deutschen Leopoldina, das wesentlich weniger umfassend ist und sich auf embryonales
Genome Editing beschrénkt.4 Auch hier wird betont, dass die Ergebnisse aus Tierexperimenten nur bedingt
Ubertragbar seien und Forschung an embryonalen Zellen fr die Verbesserung reproduktiver Techniken und
Behandlung genetischer Erkrankungen notwendig sai. ,, Hochrangigen Forschungszielen® soll die Forschung
dienen. Diese werden schwammig definiert als ,, Erweiterung medizinischer Kenntnisse bel der Entwicklung
diagnostischer, praventiver oder therapeutischer Verfahren zur Anwendung am Menschen®.

Genome Editing an Embryonen und reproduktiven Zellen soll laut Autor_innen beim jetzigen Wissensstand
zwar unterbleiben. Sollte sich das Risiko von Off-Target-Effekten aber dem Risiko der genetischen
Erkrankungen einmal angleichen, so sollte dieser therapeutische Ansatz genutzt werden. Die empirische
Grundlage fur diese Einschatzung kénne nur durch Forschung geschaffen werden. Die Autor_innen sprechen
sich fir eine ,,eng begrenzte Weiterentwicklung* des deutschen Rechtsrahmens aus und betonen, dass ihr
Vorschlag, , verwaiste* Embryonen zu verwenden, die urspringlich fir 1VF hergestellt wurden, ein
,vernunftiger* sel. Esist jedoch wenig wahrscheinlich, dass diese ,, verwaisten* Embryonen den Bedarf der
Forscher_innen decken konnten. Der geforderten ersten Aufweichung des Embryonenschutzgesetzes wiirden
also vermutlich weitere folgen. Klar wird, dass es den Wissenschaftler_innen vor allem darum geht, den
internationalen Anschluss an den Forschungshype nicht zu verlieren. Der FAZ sagte der Mitautor und
Medizinjurist Jochen Taupitz, die Liberalisierungstendenzen anderer Lander ,, zwingen uns, neu
nachzudenken” .5 Die internationale Entwicklung um Genome Editing - wie die Stellungnahme der US-
amerikanischen Wissenschaftsakademien im Februar - scheint aber weniger ein Zwang, alseher en
willkommener Anlass zu sein, an den hiesigen Regulierungen zu ritteln.



1The National Academy Press, , Human Genome Editing: Science, Ethics, and Governance”, 2017;
DOI: 10.17226/24623, online verfugbar al's pdf: www.nap.edu/24623.

2Zu Gentherapien siehe Uta Wagenmann ,, Gentherapie erfolgreich, Patient tot?* im GID 176, Juni
2006, S. 32 - 35; www.gen-ethisches-netzwerk.de/458.

3Stellungnahme des NIH, 28.04.15, www.nih.gov oder www.kurzlink.de/gid241 _b.

4Prof. Dr. Jorg Hacker, Deutsche Akademie der Naturforscher Leopoldina - Nationale Akademie der
Wissenschaften, Diskussionspapier ,, Ethische und rechtliche Beurteilung des genome editing in der
Forschung an humanen Zellen®, 2017; online verflgbar als pdf; www.leopoldina.org oder
www.kurzlink.de/gid241 c.

5FAZ, 29.03.17; www.faz.net oder www.kurzlink.de/gid241_d.
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