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>> HERBSTTAGUNG

Globale Forschung
und Verantwortung

Auf welcher gemeinsamen Grundlage global vernetzte Forschung
verantwortlich stattfinden kann, war Thema einer Tagung, zu der der
Deutsche Ethikrat und die Nationale Akademie der Wissenschaften
Leopoldina nach Berlin eingeladen hatten.

|| In seiner Begriifung verwies der Prisident
der Nationalen Akademie der Wissenschaf-
ten Leopoldina, Jorg Hacker, auf die Freiheit
der Forschung ,als wesentliche Grundla-
ge fiir den Fortschritt und den Wohlstand
einer Gesellschaft“. Die Vorsitzende des
Deutschen Ethikrates, Christiane Woopen,
betonte: ,,Die Globalisierung in ihren Chan-
cen nutzen und nach ethischen Maf3stiben
gestalten — das ist die Herausforderung einer
trotz aller Widrigkeiten zusammenwach-
senden Welt.“

Wissenschaft und Globalisierung

Der Wissenschaftshistoriker ~Hans-Jorg
Rheinberger unterstrich im Einfithrungs-
vortrag, dass Wissenschaft als ,Grenzen
tiberschreitendes Kulturphdnomen® seit je-
her einen globalen Geltungsanspruch habe.
Um das Besondere der gegenwirtigen Si-
tuation besser zu konturieren, unternahm
er einen forschungsanalytischen Riickblick
auf die Entwicklung der Molekularbiologie
im 20. Jahrhundert, der deutlich machte,
wie sich durch einzelne der Forschung in-
newohnende Charakteristika das Verhltnis

zwischen globalen und lokalen, nationalen
und internationalen Aspekten der Wissen-
schaft stindig verandert hat. Rheinberger
teilte die ,,Molekularisierung der Biologie“
in drei Phasen ein: erstens die Einfithrung
der Analyse von Makromolekiilen, die ei-
nerseits mit lokalen Monopolbildungen
einherging, andererseits von der Forderung
der Rockefeller Foundation als globalem
Forschungsakteur vorangetrieben wurde
(1930-1950); zweitens die Etablierung der
molekularen Genetik und - damit einherge-
hend - die Konzentration auf einige speziel-
le Modellorganismen als wirksamen Globa-
lisierungsfaktor (1950-1970) und schliefllich
drittens die Zeit seit der ,,Geburtsstunde der
Gentechnik® (ab 1970), fiir die kennzeich-
nend ist, dass die Gentechnologie mit einer
»durchschnittlichen Laboreinrichtung tiber-
all auf der Welt aufgegriffen werden“ konnte
und von Anfang an sowohl in der Wissen-
schaftsgemeinschaft selbst als auch in den
Gesellschaften mit einem ethischen Hori-
zont diskutiert wurde. Die Ausweitung der
Forscherperspektive auf das gesamte Or-
ganismenreich bereitete die Grundlage >

Prof. Dr. Jorg Hacker, Président der
Nationalen Akademie der Wissenschaften
Leopoldina, und Prof. Dr. Christiane Woopen,
Vorsitzende des Deutschen Ethikrates,
wihrend ihrer BegriiBungsansprachen der
gemeinsam veranstalteten Tagung
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einer neuen Biotechnologie und fiithrte zu
neuen akademisch-industriellen Mischfor-
men von Forschung. In dieser Phase seien
die Verhiltnisse von Lokalitdt und Globali-
tat wieder in eine neue Konfiguration einge-
treten: Angesichts der Privatisierung eines
Teils der Forschung und der damit ver-
bundenen Informationsbegrenzung durch
Patentierung von Gensequenzen wurde die
internationale Zusammenarbeit erschwert.
Gleichzeitig wurden aufgrund der rasant
verbesserten Effizienz von Nukleinsdure-
Sequenzierungsverfahren wissenschaftliche
Grof3projekte auf globaler Ebene moglich.
Eine grofie Herausforderung, so Rheinber-
ger, bestehe heute in der Digitalisierung und
damit der Notwendigkeit, eine forschungs-
berechtigte Wechselwirkung zwischen glo-
baler Informationsspeicherung und lokaler
Informationsnutzung herzustellen.

Rheinberger zufolge diirfe weder die Glo-
balitit der heutigen Wissenschaften einem
fritheren Defizit an Globalitdt entgegenge-
stellt werden, noch konnten die Phinomene
des Globalen und Lokalen einfach wie zwei
einander entgegengesetzte Pole betrachtet
werden. Dariiber hinaus sei Globalitit oder
Globalisierung weder ein wohldefinierter
Zustand noch eine wohldefinierte Bezie-
hung: ,Diese Zustinde und Beziehungen
treten in sich stdndig verdndernden Vari-
anten auf, die nicht zuletzt dem sich ent-
wickelnden Forschungsprozess selbst ent-
springen und jedes Mal konsequenterweise
auch im Detail betrachtet werden miissen.“

Der Theologe und Ethiker Wolfgang
Huber sprach zur Verantwortung des Wis-
senschaftlers im globalen Wettbewerb. Hu-
ber hob hervor, dass neben den zweifellos
unverzichtbaren Rechtsregeln und der ins-
titutionellen Verantwortung das Ethos der
Wissenschaftler von herausragender Bedeu-
tung sei. Als Beispiel fiir erfolgreiches Enga-
gement von Einzelpersonen nannte er die
Griindung der IPPNW.

Er sprach sich dafiir aus, die Bereiche der
Pluralitit von ethisch geprigten Lebensfor-
men und einer allgemein geltenden Moral
zu unterscheiden, sie jedoch nicht bezie-
hungslos nebeneinanderzustellen. Mit einer
Gleichgiiltigkeit gegeniiber der Frage nach
dem Guten verblasse auch die Frage nach
den Motiven und Antrieben, die Menschen
dazu veranlassen konnen, sich auch gegen
Widerstiande an solchen Regeln zu orientie-
ren. Die blofle Kenntnis universaler Regeln
reiche nicht aus. Man benotige auch die
Bereitschaft, sich fiir sie einzusetzen. ,Wer
in einer pluralen Welt an gemeinsamen mo-

ralischen Normen interessiert ist, muss des-
halb fragen, wie diese sich an unterschiedli-
che ethische Grundhaltungen zuriickbinden
lassen.“ Notwendig sei, eine ,Kultur der
Verantwortung“ schon in der wissenschaft-
lichen Ausbildung zu verankern.

»Auch unter Bedingungen der globa-
lisierten Wissenschaft gilt, dass von der
Freiheit der Wissenschaft nur die Rede sein
kann, wenn es sich nicht nur um eine ins-
titutionell gesicherte, sondern um eine per-
sonlich verantwortete Freiheit handelt®. Auf
der Ebene politischer Institutionen miissten
sich internationale Organisationen wie die
EU verpflichten, im Rahmen ihrer For-
schungsférderung nur solche Vorhaben zu
unterstiitzen, die den Bedingungen verant-
wortlicher Forschung gentigen. Dariiber hi-
naus sollten, so Huber, mithilfe internatio-
naler Organisationen wie der WHO und der
UNESCO zentrale Elemente wie das Gebot
der Biosicherheit volkerrechtlich verankert
werden. Eine Orientierung an den Men-
schenrechten sei dabei von mafigeblicher
Bedeutung.

Der Unternehmer Johann Peter Rup-
persberg betrachtete die Entwicklung globa-
ler Unternehmen. Es sei ein Irrtum zu glau-
ben, ethisch motiviert handelnde Manager
seien die schwicheren Okonomen: ,Ein
wichtiges Ergebnis neuerer wissenschaftli-
cher Forschung ist, dass langfristig erfolgrei-
che und besonders profitable Unternehmen
nicht Gewinnmaximierung als Leitziel ha-
ben, sondern dass sie ein ethisch motiviertes
Leitziel brauchen, das dazu fiihrt, dass ein
Unternehmen langfristig erfolgreich ist.”

Es gebe ganze Bereiche wie IT oder Gen-
technik, die mittlerweile so gut wie vollstin-
dig in der Industrie und von globalen Un-
ternehmen beforscht wiirden. Angesichts
der dadurch steigenden ethischen Verant-
wortung der globalen Unternehmen sei zu
fragen, ob die international aktiven Unter-
nehmen sich selbst ethische Standards ge-
ben sollten. Ruppersberg hielt eine strenge
Kontrolle der industriellen Forschung und
Produktentwicklung durch staatliche Au-
toritdten fiir erforderlich. Politiker sollten
sich auf die Schaffung optimaler Rahmen-
bedingungen und gezielte Forderung von
»ethisch guten® Unternehmen konzent-
rieren. Um nationalistisch motivierte For-
derungs- und Subventionspolitik bei der
Reglementierung zu unterbinden, sollte die
internationale Politik strenge Regeln mit
globaler Geltung vorgeben. Diese miissten,
so Ruppersberg, in einem demokratischen,
legislativen Prozess festgelegt werden, von

der Lobbyarbeit der Industrie unbeeinflusst
sein und vorrangig der ethischen Ausrich-
tung der industriellen Forschung und Ent-
wicklung dienen.

Da die Menschenrechte der prioritédre Be-
zugspunkt fiir internationale Standards
sind, kam diesem Aspekt eine besondere
konzeptionelle Bedeutung fiir die Tagung
zu. Die Philosophen Heiner Bielefeldt und
Hans Joas widmeten sich in ihren Vortragen
der universellen Geltung der Menschen-
rechte angesichts kultureller und religioser
Vielfalt sowie der Frage, ob die Menschen-
rechte ,,westlich®, also nur aus der kulturel-
len Verortung des ,Westens“ heraus ver-
standlich sind.

Um die Frage nach dem universalen
Anspruch der Menschenrechte zu beant-
worten, so Bielefeldt, miisste zunachst klar
sein, was Menschenrechte tiberhaupt sind.
Er definierte Menschenrechte als ,eben
genau die Rechte, die dem Menschen als
Menschen zukommen in Anerkennung
seiner Menschenwiirde“. Diese Rechte kon-
nen nur dann gleiche und unverduflerliche
Rechte sein, wenn sie ,allen Mitgliedern der
menschlichen Familie zukommen®. Dieser
Anspruch stief$ allerdings, so Bielefeldt, von
Anfang an auf eine Skepsis, die auch heute
nicht zu unterschitzen sei. ,Eingesperrt®
in eine ,Disjunktion zwischen Moderne
und Tradition®, bezeichnete Bielefeldt die
Menschenrechte als ,posttraditionell®, da
sie weder traditionell noch antitraditionell
seien. Um das Wesen der Menschenrechte
zu verstehen, miisse diese Disjunktion von
einer reflexiven Offnung abgeldst werden.
Unter den Bedingungen eines irreversiblen
Pluralismus sei eine Offnung nach auflen in
Richtung einer Verstindigung tiber Traditi-
onsgrenzen hinweg, aber auch nach innen,
fiir neue Interpretationen, neue kritische
Aneignungen und Wiederentdeckungen
unverzichtbar. ,,Menschenrechte sind nicht
die Einheitsideologie, sondern Vorausset-
zung dafiir, dass Menschen im irreversiblen
Pluralismus zusammenleben koénnen, und
Menschenrechte sind der Versuch, elemen-
tare Bedingungen der Moglichkeiten des
sinnvollen Miteinander-Redens zu institu-
tionalisieren.“

Joas widersprach der im Diskurs wirk-
machtigen These, die Menschenrechte seien
»westlich“. Auch in nicht westlichen Gesell-
schaften gebe es ein Ethos, an das die Men-
schenrechte ankniipften. Dartiber hinaus sei



auch vor jedem kulturellen Triumphalismus
zu warnen, der sich auf die im ,,Westen®
erreichten Fortschritte beruft. Dies veran-
schaulichte Joas anhand der Geschichte der
Abschaffung der Folter: ,,Wenn wir denken,
dass die Abschaffung der Folter als legitimer
Bestandteil des Strafrechtssystems Europas
im 18. Jahrhundert ein direkter Ausfluss
wertmiiger Uberzeugungen war, dann
stoflen wir auf den Stolperstein, dass die
Européer in ihren Kolonien die Folter nicht
abgeschafft haben.“

Mit Blick auf die Frage, ob die Men-
schenrechte westlich seien, stellte Joas drei
Fragenkomplexe als besonders kontrovers
heraus. Erstens sei schon umstritten, wann
die Geschichte der Menschenrechte be-
gann. Zweitens sei der Gegenstand nicht
klar definiert, iiber den gesprochen werde,
wenn man iiber die Menschenrechte rede:
Ist eine Ideengeschichte, eine Rechtsge-
schichte oder eine politische Geschichte
gemeint? Drittens sei kontrovers, wie sich
Uberlegungen zur Geschichte der Men-
schenrechte zur Frage ihrer Rechtfertigung
verhielten.

Im Hinblick auf eine globale Ethik pla-
dierte Joas dafiir, in einen Dialog einzutre-
ten, ,in dem es anderen kulturellen und
religiosen Traditionen erméglicht wird,
auf die Ankniipfungspunkte in sich selbst
zuriickzugreifen, um den moralischen Uni-
versalismus zu formulieren. (...) Die Selbst-
wahrnehmung der Vertreter westlicher
Werte muss gebrochen werden durch eine
Reflexion auf die Auflenwahrnehmung des
faktischen Handelns von Européern oder
Amerikanern in der Welt.“

Forschungspolitik

Was die bis hierhin theoretischen Uberle-
gungen fiir eine globalisierte Forschungs-
politik bedeuten konnen, fiihrte Johanna
Wanka, Bundesministerin fir Bildung
und Forschung, aus. Sie sprach iiber die
Frage, wie das Spannungsfeld zwischen
Forschungsfreiheit und gesellschaftlichen
Normen positiv und ethisch verantwortlich
gestaltet werden kann. ,,Forschung bedeu-
tet, dass man moralische Verantwortung
tragt und die richtigen Fragen stellt.“ Wanka
betonte die Unumgénglichkeit globalisierter
Forschung, wies aber auf die Bedeutung der
Werte hin, auf denen diese aufbaue. Die
Stirke der Forschung in Europa sah Wanka
in der ,, Tradition, der Mdglichkeit, komplex
zu denken®. Als sehr wichtig stellte Wanka
den offenen Diskurs heraus und warnte vor
Tabuisierung. ,, Wir haben eine lange Tradi-

tion in Deutschland, was die ethischen De-
batten angeht. Und hier glaube ich, das sage
ich aus vollem Herzen, brauchen wir auch
weiterhin den Deutschen Ethikrat und die
Leopoldina.“

Aktuelle Anwendungsfelder

Der dritte Teil der Tagung beschiftigte sich
mit konkreten Anwendungsfeldern interna-
tional stattfindender Forschung. Der Mo-
lekularbiologe und Mediziner Boris Fehse
erlduterte  den
Sachstand des Genome-Editing bis zur neu-
en Technik CRISPR/Cas9. Er stellte heraus,
wie hocheffizient und einfach anzuwenden
die neue Methode sei, aber auch, welche
Moglichkeiten und potenziellen Risiken
fiir den Bereich der Gentherapie am Men-
schen damit verbunden sind. Dabei beton-
te er, dass fiir die praktische Anwendung
dhnliche Begrenzungen bestiinden wie fiir
bisher benutzte Gentherapietechniken. Am
einfachsten seien Ex-vivo-Anwendungen an
einzelnen Zellen.

Die Technikphilosophin Nicole Karafyl-
lis betrachtete in ihrem Vortrag die philo-
sophischen Aspekte des Genome-Editing.
Sie ging von einer begrifflichen Analyse
aus, in der sie hinterfragte, welche Begriffs-
politik jeweils hinter der Verwendung von
Genome-Editing, Gen-Chirurgie oder Gen-
Therapie stehe und welche normativen
Aussagen zur Art der Forschung und ihrer
Anwendung damit bereits avisiert seien.
Ein besonderes Anliegen war Karafyllis, die
Diskussion zur Biomedizin/Biotechnologie

naturwissenschaftlichen
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angesichts der ,Biofaktisierung“ auf eine
breitere Basis zu stellen: ,,Kénnen und soll-
ten die Debatten um die genetische Veran-
derung von Pflanze und Tier weiterhin der-
art strikt getrennt vom Anwendungsgebiet
Mensch diskutiert werden? Welche Argu-
mente aus dem tierischen und pflanzlichen
Bereich kénnten auch fiir den Humanbe-
reich wichtig werden?“

Udo Schiiklenk, Philosoph aus Canada,
referierte tiber die philosophischen Grund-
lagen der klinischen Forschung am Men-
schen. Provokativ iiberschrieb er seinen
Vortrag mit ,,Sinn und Unsinn internatio-
naler Ethikrichtlinien®. Seit iiber 50 Jahren
existierten prominente Forschungsrichtli-
nien, ,,die uns als Ethik verkauft werden.“
Da sie jedoch keine Begriindungen fiir
die normativen Handlungsanweisungen
enthielten, halte er sie nicht fiir Ethikdoku-
mente. Fehlende Begriindungen seien vor
allem deswegen problematisch, weil dies
den Adressaten dieser Dokumente prak-
tisch unmoglich mache, in Grenzféllen da-
riber nachzudenken, ob schwerwiegende
Griinde vorliegen konnten, eine der Hand-
lungsanweisungen zu ignorieren. Sehr
anschaulich erlduterte er dies am Beispiel
der Arbeit einer internationalen medizini-
schen NGO wihrend der Ebola-Epidemie
in Westafrika im Hinblick auf das Problem
des Informed Consent.

Die existierenden Richtlinien, so Schiik-
lenk, ,fragwiirdig in ihrer Entstehung und
fragwiirdig in einigen ihrer substanziellen
Aussagen, mogen schwach sein, aber >

Prof. Dr. Johanna Wanka, Bundesministerin fiir Bildung und Forschung, wiahrend der gemeinsa-
men Tagung des Deutschen Ethikrates und der Leopoldina am 3. Dezember 2015
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sie sind alles, was die Weltgemeinschaft
gegenwirtig besitzt. Selbst wenn wir Doku-
mente hitten, die iiberwiegend konsensfihig
wiren, ihre Durchsetzungsfihigkeit hinge
davon ab, ob Institutionen wie die U.S. Food
and Drug Adminstraion sie als verbindlich
erklaren.“ Es sei schwer nachzuvollziehen,

warum souverdne Nationen die Richtlinien
verschiedener ,,privater Produzenten auto-
matisch als verbindlich akzeptieren sollten.
Schiiklenk zeigte sich insgesamt pessimis-
tisch hinsichtlich der Frage, ob es in abseh-
barer Zeit méglich sein konnte, internatio-
nal verpflichtende Ethikstandards dieser Art
in der internationalen klinischen Forschung
zu etablieren. Er sprach sich vor diesem
Hintergrund dafiir aus, die legitimen Inte-
ressen von Forschungsteilnehmern in den
verbindlichen Richtlinien zu verankern, die
der globale Norden national und regional
erarbeitet hat.

Die Gynikologin Rita Schmutzler re-
ferierte iber die enorme Vielfiltigkeit der
Mutationen und der Phianotypen von Risi-
kogenen sowie die Vielzahl an Unzuldng-
lichkeiten hinsichtlich der Translation der
Erkenntnisse in die klinische Praxis. Die Be-
fihigung der Arzteschaft auf den Gebieten
Genetik und Préivention miisse verbessert

Deutscher Ethikrat //

werden, um einen verantwortungsvollen
und patientenorientierten Umgang mit den
Moglichkeiten der pradiktiven genetischen
Analysen sicherzustellen. Schmutzler pli-
dierte u.a. fiir eine evidenzbasierte Gendi-
agnostik auf der Grundlage umfassender
Beratungs- und Betreuungskonzepte, fiir
die Steigerung von Priventionsmafinahmen
durch Registrierung erblicher Tumorer-
krankungen und deren Krankheitsverlauf
sowie fiir die Entwicklung von patient de-
cision aids als Basis einer priferenzsensib-
len Entscheidungsfindung sowie ethische,
rechtliche, soziale und gesundheitsokono-
mische Begleitforschung (zum Beispiel im
Rahmen der ELSA-Projekte), um Rege-
lungsbedarf identifizieren und Vorschlige
unterbreiten zu kénnen.

Im Verlauf der abschlieflenden, von Wissen-
schaftsjournalistin Kathrin Zinkant mode-
rierten Podiumsdiskussion diskutierten Anja
Seibert-Fohr, Volkerrechtlerin, Friedrich
Wilhelm Graf, protestantischer Theologe,
Marcella Rietschel, Fachérztin fiir Psychiatrie
und Psychotherapie, und Heinz Riederer vom
Bundesverband der Deutschen Industrie.

»Wie ist es zu bewerten, dass trotz des
ahnlichen oder gar gleichen Kulturkreises
das Genome-Editing in Groflbritannien und
Deutschland unterschiedlich gehandhabt
wird®, fragte Kathrin Zinkant.

»Man muss mit dem Pluralismus kon-
kurrierender Ethiktraditionen in Europa
umgehen®, antwortete Graf. Die Rede vom
gemeinsamen Kulturkreis sei auch insofern
nicht unproblematisch, als es bekannterma-
Blen sehr unterschiedliche geistesgeschicht-
liche Hintergriinde der Argumentationen in
beiden Landern gebe. Insgesamt, so Seibert-
Fohr, konne man nur ,,auf den Konsens auf-
bauen, den wir in Form der Menschenrech-
te“ haben. Sie sprach sich liber sogenannte
soft laws hinaus fiir einen nationalen Dialog
aus, ,um das Ganze rechtlich zu normieren
und einzuspeisen in die Rechtssysteme®.
Ankniipfend an das, was Wolfgang Huber
bereits am Vormittag ausgefithrt hatte, er-
ginzte Graf die institutionelle um eine in-
dividuelle Perspektive: ,Wir kommen um
das moralisch sensible Individuum nicht
herum. Wir konnen Institutionen bauen,
grofle normative Entwiirfe schreiben, aber
sie brauchen Kontexte, in denen moralische
Sensibilitit gilt.“ Dass ethische Bildung er-
forderlich sei, bestitigte auch Seibert-Fohr.
Sie betonte jedoch, dass diese nicht nur im
Studium vermittelt werden diirfe. ,Es muss
ein Diskurs innerhalb der Gesellschaft statt-
finden®, forderte sie.

Zum Abschluss der Veranstaltung un-
terstrich die Vorsitzende des Deutschen
Ethikrates die Komplexitat der Herausfor-
derungen zwischen lokaler und globaler
Verantwortung sowie zwischen ethischem
Pluralismus und nicht hintergehbarem An-
spruch der Menschenrechte. Sie verwies auf
den Global Summit der Ethikrite der Welt
zum Thema Global Health, Global Ethics,
Global Justice, der im Mairz 2016 in Berlin
stattfinden wird. (Be) ||

» QUELLE

Die Beitrage dieser Tagung kénnen

- soweit verfiigbar — unter
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/weitere
-veranstaltungen/globale
-wissenschaft-globale-ethik
nachgehort oder nachgelesen werden.
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Internationale Perspektiven zur
Keimbahnveranderung beim Menschen

Die Entscheidung des britischen Parlaments vom Februar 2015, die Behandlung bestimmter
Gen-Defekte mithilfe des sogenannten Mitochondrientransfers zuzulassen, sehen viele als Startschuss
tir Keimbahnverdnderungen beim Menschen. Delegierte aus acht Lindern diskutierten die damit
verbundenen wissenschaftlichen und ethischen Herausforderungen vom 2. bis 3. Juli 2015 in Singapur.

|| Zu dem vom Deutschen Ethikrat, dem
britischen Nuffield Council on Bioethics und
dem Bioethics Advisory Committee von Sin-
gapur organisierten Treffen waren neben
Vertretern dieser drei Organisationen auch
Teilnehmer aus den USA, Canada, Japan,
Siidkorea und Malaysia angereist. Im Mit-
telpunkt standen die Prozesse der wissen-
schaftlichen, gesellschaftlichen und ethischen
Abwigung rund um den Mitochondrienaus-
tausch. Aber auch molekulare Methoden, die
theoretisch in Zukunft noch weiter gehende
Eingriffe in die Keimbahn ermdglichen kénn-
ten, wie z. B. das CRISPR/Cas9-System, wur-
den dabei beriicksichtigt.

Erkrankungen der Mitochondrien kén-
nen vielfaltige Symptome wie zum Beispiel
Muskelschwiche, Herzschiden oder Defekte
im Nervensystem auslosen. Thr gemeinsamer
Nenner ist ein Energiemangel der betroffenen
Zellen und Gewebe, da die Mitochondrien als
»Kraftwerke der Zelle“ in erster Linie die Zel-
len mit Energie versorgen.

Mitochondrien verfiigen iiber eine eige-
ne DNA - beim Menschen 37 Gene, die sich
auf einem kreisférmigen Mini-Chromosom
(Plasmid) in jedem Mitochondrium befinden.

Im Gegensatz zur Samenzelle, die nur
das Genom ihres Zellkerns an den kiinftigen
Embryo weitergibt, steuert die Eizelle neben
ihrem Zellkerngenom auch das Genom meh-
rerer hunderttausend Mitochondrien bei.
Krankheitsverursachende Mutationen in den
mitochondrialen Genen konnen daher nur
iber die Miitter an ihre Kinder weitervererbt
werden. Dieser Umstand birgt den Schliissel
zum Konzept des Mitochondrientransfers:
Um die Vererbung von Mitochondrien mit
Gendefekten zu verhindern, wird der Zellkern
aus der Eizelle einer betroffenen Frau in die
zuvor entkernte Eizelle einer Eizellspenderin
mit gesunden Mitochondrien iibertragen. Ein
so entstandener Embryo erbt also das Kern-

genom der einen und das der Mitochondrien
einer anderen Frau.

Inwieweit das Auswechseln der Mito-
chondrien tatséchlich schon als Keimbahn-
veranderung zu werten ist, diskutierten die
Teilnehmer des Treffens kontrovers. Die
Mitochondrien der Spenderin werden zwar
von Frauen an kiinftige Generationen wei-
tervererbt, nicht jedoch von Miannern. Es gab
auch verschiedene Ansichten dariiber, ob der
Mitochondrienaustausch tatsichlich bereits
als gezielte Verdnderung der menschlichen
Keimbahn zu betrachten sei, wenn keine ge-
zielten oder gar neuen Eingriffe in das Genom
erfolgten.

Wie die weitere Diskussion zeigte, ldsst
sich auch die Relevanz des Mitochondrienaus-
tauschs fiir die personale Identitét unterschied-
lich betrachten. Mit nur 37 Genen gegeniiber
den rund zwanzigtausend Genen des Kern-
genoms wirkt der Beitrag der Mitochondrien
zunichst marginal. Die mitochondrialen Gene
haben zudem nach derzeitigem Kenntnisstand
keinen Einfluss auf Eigenschaften, die haufig
als besonders identitatsstiftend angesehen
werden, wie z. B. Aussehen oder Personlich-
keit. Andererseits machen die Mitochondrien
durchschnittlich ein Viertel des Zellvolumens
der Eizelle aus, sodass der rein quantitative
Beitrag der Mitochondrien der Spenderin zu-
mindest zu Beginn der Embryonalentwicklung
nicht vollig vernachléssigbar ist.

Vor diesem Hintergrund standen zwei
Fragen im Mittelpunkt der Veranstaltung, die
auch im breiteren gesellschaftlichen und fach-
lichen Diskurs eine Rolle spielen: Wie sicher
ist der Mitochondrientransfer und welche
Bedenken oder Herausforderungen ergeben
sich unabhéngig von der medizinischen Si-
cherheit?

In seinem Vortrag zu Fragen der Sicher-
heit berichtete Ng Soon Chye von der Uni-
versitit Singapur iiber die verschiedenen zur

Verfligung stehenden Technologien. Jeffrey
Kahn vom Institute of Medicine (IOM) in den
USA und Jonathan Montgomery und Hugh
Whittall vom Nuffield Council of Bioethics
verwiesen auf die Sicherheitsanalysen, die
in beiden Landern vorgenommen wurden.
Wihrend der unter Federfithrung der Hu-
man Fertilisation and Embryology Authority
(HFEA) stehende britische Priifprozess ergab,
dass die verbleibenden Sicherheitsbedenken
ausreichend klein seien, um den Schritt zu
ersten klinischen Studien zu wagen, sieht die
US-amerikanische Food and Drug Administ-
ration (FDA) vorerst noch Bedarf an weiteren
Studien, um die verbleibenden Unsicherhei-
ten auszurdumen. Offene Fragen gebe es ins-
besondere zu moglichen Langzeitfolgen, die
sich etwa ergeben kénnten, wenn das Kern-
genom und die gespendeten mitochondrialen
Gene nicht optimal zusammenarbeiteten.
Jenseits der sicherheitsbezogenen Beden-
ken gibt es auch ethische Herausforderun-
gen, die insbesondere im gesellschaftlichen
Diskurs eine grofle Rolle spielen. Diese wur-
den im gesellschaftlichen Diskursprozess in
Grof3britannien und in der Arbeit der Exper-
tenkommissionen von IOM und FDA ebenso
deutlich wie in den Beitragen zur Jahrestagung
des Deutschen Ethikrates 2014 (siehe Infokas-
ten S. 6). Zu den Bedenken geh6ren demnach
u. a. die Sorge, dass die Existenz eines ,,dritten
Elternteils“ (der Mitochondrienspenderin)
die Identitatsbildung betroffener Kinder er-
schweren konnte, und Dammbruchargumen-
te, nach denen der Mitochondrientransfer als
Einfallstor zu weiter gehenden Keimbahnma-
nipulationen gesehen wird. Demgegeniiber
steht die Hoffnung, Leiden zu verhindern,
und die Zuversicht, unerwiinschte Nebenef-
fekte sowohl auf der medizinischen als auch
auf der gesellschaftlichen Ebene mithilfe eines
umsichtigen und transparenten Prozesses mi-
nimieren zu kénnen. >
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Von einer allgemeinen Aufbruchstim-
mung in ein Zeitalter der Keimbahnmani-
pulation war in Singapur jedenfalls wenig zu
spiren. Methoden, die gezielte Verdnderun-
gen auch des Kerngenoms kiinftig leichter
moglich machen kénnten, wie das ,mole-
kulare Skalpell“ des CRISPR/Cas9-Systems,
wurden von den Teilnehmern zumindest
vorerst noch sehr zuriickhaltend betrachtet.
Auch falls diese Technologien kiinftig zumin-
dest medizinisch unbedenklich werden soll-
ten, werden damit dennoch ethische Fragen
aufgeworfen, die weit tiber die im Zusam-
menhang mit dem Mitochondrientransfer
diskutierten Herausforderungen hinausge-
hen - auch dariiber herrschte Einigkeit.

Der Wunsch, auch zu weiter gehenden
Moglichkeiten der Keimbahnmanipulation
einen gesellschaftlichen Diskursprozess zu
anzustoflen, hat bereits einige Initiativen
hervorgebracht. Sowohl das Institute of Me-
dicine als auch der Nuffield Council arbeiten
hierzu derzeit an langerfristigen Projekten,
und der Deutsche Ethikrat wird diesem The-
ma seine nichste Jahrestagung im Juni 2016

S ||

widmen.

% QUELLE

Jahrestagung 2014 des Deutschen
Ethikrates zur Fortpflanzungsmedizin:
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/jahrestagungen
/[fortpflanzungsmedizin-in
-deutschland

Jahrestagung 2016 des Deutschen
Ethikrates zum Genome-Editing:
http://www.ethikrat.org
/veranstaltungen/jahrestagungen

Nuffield Council on Bioethics zum
Mitochondrientransfer:
http://nuffieldbioethics.org/
project/mitochondrial-dna-disorders/

HFEA zum Mitochondrientransfer:
http://www.hfea.gov.uk/6896.html

Nuffield Council on Bioethics zum
Genome-Editing:
http://nuffieldbioethics.org/
project/genome-editing

Institute of Medicine zum Mitochon-
drientransfer:
http://iom.nationalacademies.org
/activities/research/mitoethics.aspx

INTERNATIONALES

Trilaterales Treffen der
Ethikrate Deutschlands,
Frankreichs und GroRR-
britanniens in London

Am 10. Dezember 2015 kamen Vertreter des Deutschen Ethikrates, des
franzosischen Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) und des
britischen Nuffield Council on Bioethics in London zusammen, um iiber
kosmetische Eingriffe, Genome-Editing und Big Data zu diskutieren.

|| Die Begrilung der Teilnehmer stand
in diesem Jahr im Zeichen der Terroran-
schlage vom 13. November in Paris. Jona-
than Montgomery, der Vorsitzende des
Nuffield Council on Bioethics, und Jochen
Taupitz, stellvertretender Vorsitzender
des Deutschen Ethikrates, sprachen ihren
franzésischen Kolleginnen und Kollegen
ihre Anteilnahme aus und bekundeten
ihre Solidaritit. Montgomery wiirdigte
die fruchtbare Zusammenarbeit der drei
Gremien im Rahmen der Trilateralen
Treffen in den letzten Jahren und hief
alle Teilnehmer herzlich in London will-
kommen.

Auf dem Programm dieses Treffens
standen zunichst der informelle Aus-
tausch tiber die jeweiligen Arbeitspro-
gamme der drei Gremien und die jiings-
ten Publikationen. Von besonderem
Interesse fiir alle Teilnehmer war dabei,
dass der CCNE vom franzosischen Ge-
setzgeber im Rahmen der Beratungen zu
einer gesetzlichen Regelung der Sterbe-
hilfe dazu aufgerufen worden war, einen
offentlichen Meinungsbildungsprozess
anzustoflen, dessen Ergebnisse in einem
Bericht veréffentlicht und vom Gesetz-
geber aufgegriffen wurden. Anschlieflend
erorterten die drei Gremien aktuelle Fra-
gestellungen zu kosmetischen Eingriffen,
Genome-Editing und Big Data.

Die zunehmende Popularitit von in-
vasiven kosmetischen Eingriffen wirft
ethische Fragen im Hinblick auf Patien-

tensicherheit und professionelle Standards
auf und bildet den Ausgangspunkt fiir ein
neues Projekt, das der Nuffield Council im
vergangenen Jahr begonnen hat. Kerniiber-
legungen dieses Vorhabens sind neben der
Verantwortung von Arzten und medizini-
schem Fachpersonal auch Fragen der freien
und informierten Einwilligung gerade vor
dem Hintergrund sozio-kultureller Kon-
texte, wie Jeanette Edwards den Teilneh-
mern erlduterte. Dartiber hinaus mdchte
der Nuffield Council untersuchen, ob es
ethische Unterschiede zwischen kosmeti-
schen Eingriffen und anderen Formen von
Veranderungen des korperlichen Erschei-
nungsbildes gibt.

Ob kosmetische Operationen iiberhaupt
medizinische Eingriffe seien, fragte Eckhard
Nagel vom Deutschen Ethikrat bewusst pro-
vokant. Fakt sei einerseits, dass fiir kosme-
tische Eingriffe eine zunehmende medizini-
sche und chirurgische Expertise erforderlich
sei, die Medizin andererseits aber als eine Art
Dienstleistung erscheine, die den Sehnsiich-
ten der Patienten folge. Problematisch sei
dabei besonders, dass nicht nur qualifizier-
tes Personal diese Dienstleistungen erbringe.
Qualitat, Professionalismus und insbeson-
dere Patientensicherheit stiinden daher im
Vordergrund der Uberlegungen. Neben dem
Risiko fiir Patienten durch unsachgeméfle
Durchfithrung von kosmetischen Eingrif-
fen stehe auch ein Risiko fiir die Medizin in
Form eines Vertrauensverlustes. Dem Prin-
zip ,,Primum nihil nocere® (,,Zuerst einmal
nicht schaden®) komme in diesem Zusam-
menhang eine besondere Bedeutung zu.



In der anschlieenden Diskussion wies
Jean-Claude Ameisen, Vorsitzender des
CCNE, darauf hin, dass nicht jedes medizi-
nische Problem zwangsldufig auch ein Ge-
sundheitsproblem sei. Die Unterscheidung
zwischen medizinisch begriindeten und
medizinisch unbegriindeten Eingriffen sei
notwendig.

Der Nuffield Council wird sich im Jahr 2016
in einer neuen Arbeitsgruppe mit dem The-
ma Genome-Editing auseinandersetzen.
Dabei wird der Fokus nicht nur auf dem
Einsatz dieser Technologie am Menschen
liegen, sondern auch Tiere, Pflanzen und
Mikroorganismen einschlieffen. Ziel des
geplanten Reports ist es, eine konzeptuelle
Analyse des Genome-Editing vorzulegen,
die seine verschiedenen Einsatzmoglich-
keiten aufzeigt und ethische Probleme he-
rausarbeitet.

Genome-Editing ist auch das Thema
der néchsten Jahrestagung des Deutschen
Ethikrates am 22. Juni 2016 in Berlin. Jo-
chen Taupitz erlduterte den Teilnehmern
die rechtliche Situation zu Keimbahninter-
ventionen in Deutschland vor dem Hinter-
grund der Regelungen im deutschen Emb-
ryonenschutzgesetz (ESchG). Wihrend es
einerseits ein Verbot der Keimbahninter-
vention gibt, seien aber andererseits auf-
grund von Ausnahmetatbestinden gerade
die tiefgreifendsten Keimbahninterventi-
onen nicht verboten, wenn die Veridnde-
rungen auflerhalb des Korpers stattfinden
und die Zellen nicht fiir eine Befruchtung
verwendet werden. Verdnderungen von
Keimzellen in vitro sind somit weitgehend
zulédssig und Forschung daran moglich. Mit
Blick auf die sich abzeichnende Perspektive
dieser Technologie pladierte Taupitz fiir
einen gesellschaftlichen Diskurs iiber die
Vertretbarkeit derartiger Interventionen
und freute sich auf den Austausch mit den
britischen und franzésischen Kolleginnen
und Kollegen zu diesem Thema.

Auch der CCNE wird sich in diesem
Jahr in einer neuen Arbeitsgruppe mit dem
Thema Genome-Editing beschaftigen. Laure
Coulombel und Patrick Gaudray warfen die
Frage nach der Neuartigkeit der ethischen

Fragestellungen im Zusammenhang mit
Genome-Editing auf. Sie wiesen darauf hin,
dass die aktuelle Diskussion mit den Debat-
ten tiber &ltere technologische Entwicklun-
gen vergleichbar sei. Wichtig erschien den
beiden auch die Frage nach der Grenzzie-
hung zwischen klinischer Forschung und
Anwendung, zwischen somatischer Genthe-
rapie und Keimbahninterventionen sowie
zwischen Enhancement und medizinischer
Korrektur.

In der anschlielenden Diskussion wies
der Prisident des franzésischen CCNE
Jean-Claude Ameisen darauf hin, dass bei
der ethischen Bewertung neuer Technolo-
gien viele Aspekte oftmals unberiicksichtigt
blieben, weil sich bestimmte ethische Frage-
stellungen erst mit fortschreitender techno-
logischer Entwicklung ergében. Vor diesem
Hintergrund sei auch das deutsche Embry-
onenschutzgesetz zu betrachten, wie Jochen
Taupitz weiter ausfithrte. Der Gesetzgeber
habe sich bei der Ausarbeitung des Geset-
zes nicht auf ethische Problemstellungen,
sondern auf die Risikobewertung konzen-
triert und bestimmte technologische Mog-
lichkeiten dabei nicht vorhersehen kénnen.
Mit Blick auf die stdndig fortschreitende
medizinische und technische Entwicklung
sei daher eine regelmiflige Uberpriifung
derartiger Gesetze erforderlich. Jonathan
Montgomery plddierte hierzu fiir eine stér-
kere Einbindung der Ethikrdte in solche
regulatorischen Prozesse.

Das umfassende Sammeln von gesund-
heitsbezogenen Daten und die Entwick-
lung neuer Informationstechnologien, die
das Verarbeiten und Auswerten dieser Da-
ten vereinfachen, war das dritte Thema auf
der Agenda des Trilateralen Treffens. Der
Nuffield Council hatte hierzu bereits Anfang
des vergangenen Jahres eine Stellungnah-
me vorgelegt und darin aufgezeigt, dass
die Nutzung gesundheitsrelevanter Da-
ten einerseits neues Wissen generiere und
medizinische Leistungen verbessern kén-
ne. Andererseits haben gerade die neuen
Verfahren von Big Data zur Folge, dass die
Anonymisierung von personlichen Daten
zum Schutz der Privatsphire zunehmend
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unwirksam wird und auch das Prinzip der
informierten Einwilligung ineffizient fiir
den Schutz der Interessen und der Privat-
sphire des Einzelnen ist.

Dartiber, dass der Deutsche Ethikrat
seine letzte Jahrestagung im Mai 2015 dem
Thema ,,Die Vermessung des Menschen -
Big Data und Gesundheit® gewidmet und
eine Arbeitsgruppe eingerichtet hat, berich-
tete Nora Schultz von der Geschiftsstelle
des Deutschen Ethikrates. Zentrales The-
ma dieser Arbeitsgruppe ist, wie Big-Data-
Entwicklungen im Gesundheitsbereich die
Selbstbestimmung und die Privatsphire
des Einzelnen beeinflussen. Dabei sollen
vor allem die verschwimmenden Grenzen
zwischen Korrelation und Kausalitit sowie
zwischen Individualisierung und Genera-
lisierung néher untersucht werden. Aber
auch die zunehmende Unschérfe zwischen
sensiblen personenbezogenen Daten sowie
nicht sensiblen und nicht personenbezoge-
nen Daten soll einen Schwerpunkt der Ar-
beit bilden.

Auch von franzdsischer Seite gab es star-
kes Interesse an diesen aktuellen Fragestel-
lungen. Der CCNE wird sich im kommenden
Jahr in einer Arbeitsgruppe ausfiithrlicher mit
Big Data beschiftigen. Patrick Gaudray sah
besonders die Gefahr einer Monopolisierung
der Datenauswertung durch grofie Konzer-
ne. Hinzu komme, dass nationale Grenzen
und entsprechende Regulierungsversuche
im Kontext von Big Data zunehmend an Be-
deutung verloren, weshalb die verschiedenen
Ethikrite starker zusammenarbeiten sollten.

In der anschlieffenden Diskussion stan-
den vor allem Liicken im Datenschutz und
der Data-Governance sowie der drohende
Autonomieverlust durch Big-Data-Anwen-
dungen im Vordergrund.

Die Teilnehmer des Trilateralen Treffens
haben den intensiven Gedankenaustausch
auch dieses Mal als sehr bereichernd emp-
funden. AbschliefSend lud Joachim Vetter,
Leiter der Geschiftsstelle des Deutschen
Ethikrates, die Teilnehmer fiir das kommen-
de Jahr gleich zweimal nach Berlin ein: zum
11. Global Summit der nationalen Ethikréite
der Welt, dessen Gastgeber der Ethikrat im
Mirz 2016 sein wird, und zum nichsten Tri-
lateralen Treffen im Herbst 2016. (Hi) ||
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Der Ethikrat

Der Deutsche Ethikrat hat sich am

11. April 2008 auf der Grundlage des
Ethikratgesetzes (EthRG) konstituiert.
Er verfolgt die ethischen, gesell-
schaftlichen, naturwissenschaftlichen,
medizinischen und rechtlichen Fragen
sowie die voraussichtlichen Folgen
fur Individuum und Gesellschaft,

die sich im Zusammenhang mit der
Forschung und den Entwicklungen
insbesondere auf dem Gebiet der
Lebenswissenschaften und ihrer An-
wendung auf den Menschen ergeben.
Der Deutsche Ethikrat ist in seiner
Tatigkeit unabhangig und nur an

den durch das EthRG begriindeten
Auftrag gebunden. Die Mitglieder des
Deutschen Ethikrates tiben ihr Amt
personlich und unabhangig aus.

Der Deutsche Ethikrat erarbeitet und
veroffentlicht seine Stellungnahmen
aufgrund eigenen Entschlusses, im
Auftrag des Deutschen Bundestages
oder der Bundesregierung.

Der Infobrief wurde eingerichtet,
um einer breiteren Offentlichkeit den
Diskurs im Deutschen Ethikrat in
komprimierter Form vorzustellen. Als

Grundlage dienen die veroffentlichten

Dokumente des Deutschen Ethikrates
(Audiomitschnitte und Simultanmit-
schriften der 6ffentlichen Sitzungen,
Stellungnahmen etc.).

WWW.ETHIKRAT.ORG

Leiter der Geschiftsstelle:

Dr. Joachim Vetter

Telefon: +49 (0)30/203 70-242
E-Mail:  vetter@ethikrat.org

Pressekontakt:

Ulrike Florian

Telefon: +49 (0)30/203 70-246
Telefax: +49 (0)30/203 70-252
E-Mail:  florian@ethikrat.org
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27./28. Januar 2016
24./25. Februar 2016
23. Marz 2016

28. April 2016
(Konstituierende Sitzung)

25. Mai 2016

23. Juni 2016

25. August 2016

22. September 2016

2> VERANSTALTUNGEN

16./18. Marz 2016

11. GLOBAL SUMMIT

der nationalen Ethik-/Bioethik-
Gremien der Welt

22.Juni 2016
JAHRESTAGUNG
Thema: Genome-Editing
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