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Auch im neuen Jahr haben wir sofort reichlich Themen auf der Agenda. Im Bereich der Landwirtschaft ist
dies weiterhin die drohende Deregulierung der sogenannten Neuen Gentechniken. Unser Augenmerk liegt
dabei auf den Planen der EU, denen sich auch die Schweiz voraussichtlich anschliessen wird. Die EU-Kom-
mission plant, die Risikopriifung abzuschaffen und damit das Vorsorgeprinzip zu unterlaufen. Noch herrscht
dort keine Einigkeit, doch auch hierzulande wird schon von der Industrie- und Agrarlobby fiir die véllige
Freigabe der Verfahren geworben. Wir werden uns weiterhin dafiir einsetzen, dass die Neue Gentechnik mit
dem Gentechnikgesetz streng geregelt wird.

Die Schweizer Forschung (und Pharma) drangt vehement nach einer nationalen Biobank. Umfassende
personliche und gesundheitliche Daten von 100 000 Einwohner:innen sollen im grossem Stil gesammelt
werden. Auch wenn die Gen-Datenbank Grossbritanniens der Wissenschaft allgemein den Zugriff auf die
vorhandenen Daten erlaubt, so will man doch lieber auf «Schweizer» Daten zugreifen kdnnen. biorespect
warnt seit Langem davor, dass der Umgang mit solchen Datenbanken nicht ausreichend gesetzlich geregelt
ist und Probleme in Bezug auf Datensicherheit und Personlichkeitsschutz erzeugt. Noch fehlen 100 Mio.
Franken, die der Bund bereitstellen soll. Wir bleiben am Ball.

In dieser Ausgabe des GID finden Sie umfangreiche Informationen zum Stand der Debatte {iber Eingriffe in
die menschliche Keimbahn. biorespect engagiert sich in einer internationalen Koalition gegen die Legalisie-
rung dieser medizinisch riskanten und ethisch brisanten Technologie. Ein entsprechendes Grundsatzpapier,
das von Vertreter:innen aus zehn Landern erarbeitet wurde, wird in Kiirze veréffentlicht. Wir werden dieses
auch iibersetzen und publizieren. Noch sind vererbbare Eingriffe ins menschliche Genom in den meisten
Landern verboten. Aber es gibt immer wieder Bestrebungen, diese Verbote aufzuweichen. Auch einzelne
Schweizer Forschende wollen sich kiinftig zumindest an der Grundlagenforschung beteiligen konnen. Das
Thema wird bisher kaum in der Offentlichkeit diskutiert. Umso wichtiger ist es, tiber die Hintergriinde aufzu-
klaren.

Im Rahmen unseres Jubilaums organisieren wir eine Veranstaltung zu «35 Jahre Biotechnologiekritik» im
Rahmen der Fotoausstellung «Lichtblick» am 12. April in Basel. Wir wollen diskutieren, wie sich die Kritik an
der Gen- und Biotechnologie und die Fortpflanzungsmedizin in den letzten Jahrzehnten gewandelt haben
und laden Sie schon jetzt herzlich auch zu einem Podiumsgesprach mit Griindungsmitgliedern des Vereins
und Akteur:innen aus der aktuellen Debatte ein. Weitere Informationen finden Sie unter «In Bewegung» in
diesem Heft und im nachsten AHA! sowie auf unserer Website. Merken Sie sich den Termin schon jetzt vor —
es lohnt sich.

Ihre biorespect Geschaftsstelle
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In Bewegung

WIR HABEN ES SATT!

2024 IN BERLIN

® www.wir-haben-es-satt.de

GeN-Mitarbeiterin Isabelle Bartram ver-
teilte beispielsweise unsere Infoflyer zu
neuer Gentechnik in der Landwirtschaft.

Am Samstag, den 20. Januar hat sich auch das
Gen-ethische Netzwerk auf der Wir-haben-es-
satt-Demo in Berlin fiir mehr Klima-, Tier- und
Artenschutz stark gemacht. Unter dem Motto
»Gutes Essen braucht Zukunft — fir eine gen-
technikfreie, bauerliche und umweltvertragli-
che Landwirtschaft!” hatten sich knapp 8.000
Menschen und 50 Traktoren in der Hauptstadt
zusammengefunden. So wie schon in den
letzten 10 Jahren, fand die Veranstaltung als
Teil der Griinen Woche statt — dieses Mal zur
gleichen Zeit wie die internationale Agrarmi-
nister*innenkonferenz. Auf dieser tagte auch
der deutsche Landwirtschaftsminister Cem
Ozdemir, an den zum Abschluss der Demo ein
Protestpapier (ibergeben wurden. Neben For-
derungen fiir eine artgerechte Tierhaltung, so-
lidarische Beitrdge fiir Bauer*innen und eine
umweltgerechte Landwirtschaft stand auch die
Debatte um die Deregulierung der neue Gen-
technik im Vordergrund. Interessen von Agrar-
konzernen sollten nicht vor Saatgutvielfalt und
o6kologische Landwirtschaft treten. (psk)

KEINE GESCHENKE FUR DIE

GENTECHNIK-INDUSTRIE

® www.kurzelinks.delgid268-ca

Silvia Bender mit der Saatgutschale.

Am 6. Dezember 2023 fuhren die Arbeitsgemein-
schaft bauerliche Landwirtschaft (AbL) e.V. und
die junge AbL gemeinsam mit einem Trecker und
einem Nikolaus vor das Bundesministerium fiir
Erndhrung und Landwirtschaft (BMEL) in Berlin.
Hintergrund war die Forderungen zur Sicherung
der gentechnik-freien bauerlichen Landwirt-
schaft. Der BMEL-Staatssekretarin Silvia Bender
wurden ein Positionspapier gegen die Deregulie-
rung der neuen Gentechnik, das 139 Verbande
unterzeichnet haben, sowie eine aktuelle Stel-
lungnahme von europdischen Wissenschaft-
ler*innen (ibergeben. Die Stellungnahme warnt
davor, Pflanzen aus neuen Gentechniken ohne
Risikopriifung in der EU zuzulassen. AuBerdem
wurde nach der Kundgebung eine Saatgut-Scha-
le, als Symbol dafir, gentechnikfreie Pflanzen
in der EU zu schiitzen, an die BMEL-Vertreterin
liberreicht. (psk)
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RAUS AUS DEM
SELBST-
BESTIMMUNGS-
DILEMMA

® www.kurzelinks.de/gid268_ra

Das zweite Onlinetreffen vom Biindnis #NoNIPT
und dem Netzwerk gegen Selektion durch Pra-
nataldiagnostik am 18. November 2023 war
richtig gut besucht. Zunachst gab es einige
Updates: Vera Blasing berichtete aus der Arbeit
der AG Peer Beratung, Ute Berger gab einen
Uberblick zur Initiative #InklusiveBildungletzt!
und Handlungsbedarfen bei der Umsetzung der
UN-Behindertenrechtskonvention im Bereich
Bildung. Zudem wurden zwei Stellungnahmen
vorgestellt: eine Biindnisstellungnahme zur
Richtlinie zur Genetischen Beratung und eine
Stellungnahme des GeN zur Neuregelung des
Schwangerschaftsabbruchs mit besonderem
Fokus auf Fragen rund um Prénataldiagnostik.
Auch zum Bundesratsbeschluss zu einem Moni-
toring der Kassenfinanzierung des NIPT wurden
die Teilnehmenden auf den neuesten Stand ge-
bracht. Das waren ganz schon viele Infos! Das
zeigt nicht zuletzt, wie viel Arbeit die ganze Zeit
hinter den Kulissen erbracht wird.

Der zweite Teil widmete sich der Frage: Repro-
duktive Gerechtigkeit — Pranataldiagnostik —
Reproduktion — was haben sie miteinander zu
tun? Drei Impulsbeitrage schufen hier eine gute
Diskussionsgrundlage: Lisa Koopmann fiihrte
aus, wie innerhalb des Konzepts der reproduk-
tiven Selbstbestimmung eine Verschiebung der
Zielsetzung der reproduktiven Autonomie hin
zur Diskussion um (vorgeburtliche) elterliche
Pflichten stattgefunden hat, Jonte Lindemann
erlauterte, welche Chancen das Konzept der
Reproduktiven Gerechtigkeit bietet, Kritik an
selektiver Pranataldiagnostik unter Gesichts-
punkten sozialer Gerechtigkeit zusammen-
zudenken und Erika Feyerabend rundete das
Ganze mit einem bewegungsgeschichtlichen
Riickblick ab, der dazu ermutigte, bei der Kritik
an Pranataldiagnostik an radikale Forderungen
der Frauen- und Behindertenrechtshewegung
anzukniipfen. In den anschlieBenden Kleingrup-
pendiskussionen ging es vor allem um eins: wie
kénnen wir diese Konzepte fiir die (politische)
Praxis anwendbar machen? Denn fiir die Veran-
staltenden und Teilnehmenden war klar: es gibt
noch viel zu tun und der politische Druck darf
nicht nachlassen! (jl)



VERANSTALTUNGSHINWEIS:
35 JAHRE BIORESPECT

Am 12. April 2024 im BelleVue «Ort fiir Foto-
grafie» Breisacherstrasse 50 in Basel. Im
Rahmen der Fotoausstellung «Lichtblick — Foto-
grafien politischer Bewegungen in den 1970ern
und heute» ladt biorespect zu einer Veranstal-
tung ein: «35 Jahre Biotechnologiekritik: Wi-
derstand im Wandel».

Programm:

18:00 Uhr Fiihrung durch die Fotografie-
Ausstellung, anschliessend Apéro

19:30 — 21 Uhr Podiumsdiskussion: u.a. mit
Florianne Koechlin, Biologin und Autorin, Marti-
na Meier, Biologin, Laura Perler, PostDoc Univer-
sitat Bern, Tino Plimecke, Soziologe, Geschafts-
fiihrer biorespect; Moderation: Christoph Keller,
Moderator und Autor.

biorespect (ehemals Basler Appell gegen Gen-
technologie) blickt in seiner Vereinsgeschichte
auf 35 Jahre Widerstand gegen Technologieop-
timismus zurlick. Zentrale Themen waren von
Beginn an die fundierte Kritik an der Gen- und
Biotechnologie und an der Technisierung der
Fortpflanzung. Die Fotoausstellung ,Licht-
blick”, die in Kooperation mit dem Staatsar-
chiv Basel-Stadt gezeigt wird, thematisiert die
politischen Bewegungen, Lebensformen und
gesellschaftlichen Entwicklungen der heuti-
gen Zeit und stellt sie historischen Fotografien
aus den 1970er Jahren gegeniiber. biorespect
war und ist Teil dieser gesellschaftlichen Aus-
einandersetzung, vor allem im Bereich der
Biotechnologie. Aus diesem Grund zeigen wir

VERTRAUEN LASST SICH

NICHT VERORDNEN

® https:/linoeg.codeberg.pagelopenletter1223.html

Das Gen-ethische Netzwerk unterstiitzt einen
Offenen Brief, der die momentanen Prozesse
zur Digitalisierung des Gesundheitssystems kri-
tisiert. Die Autor*innen beflirworten prinzipiell
eine Digitalisierung, wie sie zur Bekampfung der
Corona-Pandemie z.B. niitzlich gewesen waére.
Doch der momentane Versuch der Bundesre-
gierung, die Versdumnisse der letzten 20 Jahre
mit mehreren Gesetzesvorhaben, aktuell dem
Digitalgesetz sowie dem Gesundheitsdatennut-
zungsgesetz, schnell und ohne Riicksicht auf Ver-

luste durchzudriicken, verfehlt die Bediirfnisse
der Patient*innen, die ja eigentlich im Zentrum
stehen sollten. Ein Kritikpunkt der Autor*innen
ist beispielsweise, dass Patient*innen nicht sel-
ber entscheiden konnen, welche Gesundheits-
daten als sensibel behandelt werden, und ein
weiterer, dass die Daten wirtschaftlichen Ak-
teur*innen mit einem inhérenten Interessenkon-
flikt {iberlassen werden. Unter den Initiator*in-
nen sind u.a. die Deutsche Aidshilfe, der Chaos
Computer Club und die Digitale Gesellschaft. (ib)

RETTET DEN RABEN RALF!

® www.raberalf.grueneliga-berlin.de

Seit 1990 wird die Berliner Umweltzeitung
+Rabe Ralf” von der Griinen Liga Berlin her-
ausgegeben und bietet alle zwei Monate aus-
fihrliche Informationen zu okologischen und
okonomischen Themen. Dazu kommen Buchre-
zensionen, Kochrezepte, Tipps, Terminkalender
und Adressenservice. Die Zeitung liegt kostenlos
an etwa 500 Orten in Berlin aus, von Bibliothe-
ken bis Cafés. Jetzt steht das Demokratie- und

Umweltbildungsprojekt vor dem Aus. Anhalten-
den Inflation und gestiegene Kosten fiir Druck
und Vertrieb stellen enorme finanzielle Heraus-
forderungen dar. Deshalb braucht das Mitmach-
projekt dringend Unterstiitzung. Helfen Sie, den
Raben Ralf zu retten! Alle Formen der Unterstiit-
zung, von regelmaBigen Spenden und Anzeigen
liber Forderabonnements bis zu Expertise im
Fundraising, sind herzlich willkommen. jj)

In Bewegung

Weitere Infos zur Ausstellung und zur Veranstaltung:
® wwuw.bellevue-fotografie.ch/agenda/

® www.biorespect.ch/

Anmeldung unter: info@biorespect.ch

anldsslich unseres Jubildums in den BelleVue-
Raumlichkeiten auf, wie sich auch unsere Aus-
einandersetzung mit wichtigen, gesellschaftli-
chen Themen (iber die Zeit verdndert hat.
Zentrale Personen der frithen Auseinanderset-
zung mit der Gentechnologie und der Fortpflan-
zungsmedizin und Akteur*innen der aktueller
Reflexionen sollen miteinander ins Gesprach
kommen. Ziel ist es, die Entwicklung der Debat-
ten zur Gen- und Reproduktionstechnologie der
vergangenen 35 Jahre zu rekapitulieren und ei-
ner resiimierenden Bewertung zu unterziehen.
GemaB dem Motto der Fotoausstellung gilt es,
sowohl unsere Vereinsgeschichte als auch die
von Basler Aktivist*innen und der Zivilgesell-
schaft zu beleuchten. (gp/tp)

IMEW SCHLIESST
SEINE PFORTEN

® www.imew.de

Im Jahr 2001 wurde das Institut Mensch Ethik
Wissenschaft (IMEW) von neun Behinderten-
und Sozialverbdnden gegriindet. Uber 20 Jahre
lang fungierte es unter der Leitung von Dr. Katrin
Griiber als wissenschaftlich unabhangiges Ethik-
Institut, dass sich unter anderem mit Themen
wie Pranatal- und Praimplantationsdiagnostik
beschéftigte. Die IMEW-Mitarbeiter*innen ver-
offentlichten unter der Begleitung eines inter-
disziplindr besetzten Beirats Gutachten und
Fachartikel und organisierten Veranstaltungen,
um eine behindertenrechtliche Perspektive auf
die Bio- und Medizinethik zu stérken. Die Vision
des Instituts war , die Verankerung von Disabi-
lity Mainstreaming in Wissenschaft, Politik und
Gesellschaft”. Wie das Abschlussstatement des
IMEW beschreibt, wuchs im Laufe der Jahre die
groBe Bandbreite an Themen. Darunter die Be-
gleitung der Umsetzung der UN-Konvention fiir
Menschen mit Behinderungen in diversen Pro-
jekten. Die Errichtung des Institutes wurde durch
die Forderung der Stiftung Deutsche Behinder-
tenhilfe ermdglicht. Der Entschluss, das Institut
zu schlieBen basiert auf der Finanzierungslage
und der Schwierigkeit, eine Nachfolge fiir die in
den Ruhestand gehende Leiterin zu finden. (ib)
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Titelthema: Human Genome Editing

HUMAN GENOME EDITING

INTERNATIONALE ABWAGUNGEN ZU
KEIMBAHNVERANDERUNGEN

Die ,Genschere” CRISPR-Cas ermdglicht genetische
Veranderungen schneller als jemals zuvor. Wahrend die
ersten Patient*innen mit CRISPR-Therapien behandelt
werden, wird iiber Keimbahneingriffe international
noch diskutiert. Ihre Anwendung birgt ein hohes tech-
nologisches und gesellschaftliches Risiko.

Genome Editing beschreibt neue molekularbiologische Verfah-
ren, mit denen gezielt die DNA verdandert werden kann. Besonders
mit der Entdeckung der sogenannten Genschere CRISPR-Cas9, ist
das Thema medial bekannt geworden. Dieser Beitrag bietet eine
Ubersicht iiber den aktuellen Entwicklungsstand, als Grundlage
fiir den Schwerpunkt dieses Heftes, der speziell die Debatte zu
Keimbahnverédnderungen durch Genome Editing thematisiert.

CRISPR erzeugt durch seine, im Vergleich zu vorherigen gen-
technologischen Methoden, prizisere und effizientere Anwen-
dung Hoffnungen fiir die Entwicklung von neuen Therapien.
In der biomedizinischen Grundlagenforschung konnte z.B. die
Entwicklung von Modellorganismen wie Knock-out-Médusen, bei
denen bestimmte Gene inaktiviert sind, deutlich beschleunigt
werden. Die Genome Editing-Methode erlangte jedoch nicht nur
durch ihre einfachere Anwendung Bertihmtheit. Im Jahr 2018
verkiindete der chinesische Wissenschaftler He Jiankui durch die
CRISPR-Technologie die ersten genetisch veranderten Babys er-
schaffen zu haben — ein Skandal, der der internationalen Debatte
um genetische Verdnderungen am Menschen Druck verlieh.

Wissenschaftler*innen versprechen gezielt und prézise das
menschliche Genome verdndern zu kdnnen und so Krankheiten
zu therapieren und zu heilen. Solche Eingriffe konnen somatisch
oder auf Keimbahnebene stattfinden. Bei der somatischen Gen-
therapie kénnen existierende Menschen mit Erkrankungen, die
durch kleine Genvarianten verursacht werden, behandelt werden.
Es werden entweder Zellen entnommen, im Labor veriandert und
wieder in die Patient*innen eingefiihrt (ex vivo), oder der Genome
Editing-Komplex wird direkt in Patient*innen eingebracht (in vi-
vo) und verdndert dort das Genom von Zellen. Eine weitere Opti-
on sind Keimbahneingriffe — wie von He Jiankui in die Praxis um-
gesetzt — bei denen Keimzellen oder Embryonen genetisch verédn-
dert werden. Anders als bei somatischen Ansitzen, werden diese
Veranderungen an die ndchsten Generationen weitergegeben, sie
sind vererbbar. Wihrend Keimbahneingriffe in den meisten Lan-
dern mit entsprechender Gesetzgebung illegal sind (1), erreichen
derzeit die ersten CRISPR-basierten Gentherapien die Kliniken.

Die erste CRISPR-Therapie

Zwei angeborene Bluterkrankungen - Sichelzellandmie und
beta-Thalassédmie - sollen nun erstmals mit einer Gentherapie
durch CRISPR-Cas therapiert werden. Bei diesen beiden Krank-
heiten liegt eine abweichende Variante im Gen des Blutfarb-
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Von Lilly Presser,

Biologiestudentin und studentische Hilfskraft des GeN und
Dr. Isabelle Bartram,

Molekularbiologin und Mitarbeiterin des GeN.

stoffes Himoglobin vor. Im Falle der Sichelzellandmie fiihrt das
dazu, dass die roten Blutkérperchen nicht ihre typische konkave
Form erhalten, sondern teilweise sichelformig oder gekrimmt
sind, dadurch kommt es zu Verklumpungen der Blutkérperchen.
Der Sauerstofftransport im Blut wird beeintrachtigt, was bei Be-
troffenen zu starken korperlichen Schmerzen, Organschdden
und einer stark verringerten Lebenserwartung — durchschnitt-
lich 40 Jahre - fithren kann. Die erste CRISPR-Therapie wurde
im November 2023 in GroBbritannien zugelassen, im Dezember
folgte die Zulassung in den USA. Sie trdgt den Namen exa-cel
(exagamglogene autotemcel oder Casgevy) und wurde von Ver-
tex Pharmaceuticals und der Firma der CRISPR-Entwicklerin
Jennifer Doudna, CRISPR Therapeutics, entwickelt. Auch die eu-
ropaische Arzneimittelbehérde (EMA) empfiehlt die Zulassung
fuir exa-cel. Bei der Therapie werden Erkrankten blutbildende
Stammzellen entnommen und mit CRISPR-Cas verdndert, da-
bei wird nicht das defekte Himoglobin-Gen selbst behandelt,
sondern sogenanntes fetales Himoglobin reaktiviert. Diese
Form von Hamoglobin ist in einem bestimmten embryonalen
Abschnitt aktiv und wird nach der Geburt stumm geschaltet.
Mit CRISPR-Cas wird es im Labor in Blutstammzellen von Pa-
tient*innen reaktiviert und diese werden zuriick in deren Korper
transplantiert. Dort sollen die Zellen rote Blutkérperchen produ-
zieren und so die Symptomatik ausgleichen.

So klein der gewollte genetische Eingriff durch exa-cel auch sein
mag, die Behandlung stellt einen massiven Eingriff in den Kérper
der Patient*innen dar. Die Therapie funktioniert nur, wenn vor-
her die kérpereigenen Blutstammzellen zerstort wurden. Die da-
fiir nétige Chemotherapie stellt eine starke korperliche Belastung
dar. Das Risiko, dass die eigenen Immunzellen die verdnderten
Stammzellen abstoRen, ist dabei deutlich geringer als bei gespen-
deten Zellen. Das ist ein Vorteil der Gentherapie mit CRISPR-Cas
zu einer herkdmmlichen Stammzelltransplantation. Die Ergeb-
nisse aus klinischen Studien mit insgesamt rund 100 Patient*in-
nen sind vielversprechend, fast hundert Prozent der Therapier-
ten berichteten vom Verschwinden der Schmerz-Symptome. Die
Dauer der Wirkung und potenzielle langfristige Nebenwirkungen
sind jedoch noch nicht bekannt. Einige Wissenschaftler*innen,
auch innerhalb der FDA — der US-Behorde fiir Lebens- und Arz-
neimitteliiberwachung - befiirchten mogliche ungewollte geneti-
sche Verdanderungen durch ein weiterhin aktives Cas-Enzym.(2)
Aullerdem stellt sich die Frage, wer sich solch eine Therapie leis-
ten kann, denn sie kostet pro Person rund zwei Mio. Euro.



Probleme und Hoffnungen

Auch wenn CRISPR-Cas effizienter und préziser als vorherige
gentechnische Methoden ist, zeigen neue Studien immer wie-
der, dass die Technologie weit davon entfernt ist, so fehlerfrei zu
sein, wie einige Medienberichte es vermitteln. Ein Beispiel fiir
ungewollte Effekte ist He Jiankuis Versuch, die ,, CRISPR-Zwil-
linge“ mittels einer genetischen Verdnderung im Embryonalsta-
dium resistent gegen das HI-Virus zu machen. Das Gen CCR5
enthélt die Bauanleitung fiir ein Protein, dass auf der Oberfla-
che von Immunzellen eine Angriffsstelle fiir das HI-Virus dar-
stellt. He versuchte eine natiirlich vorkommende Verdnderung
des Gens zu bewirken von der bekannt ist, dass sie eine Resis-
tenz gegen HIV bewirkt. Betroffenen fehlen in beiden Kopien
des Gens 32 Basenpaare, die Variante wird daher CCR5-A32 ge-
nannt. Selbst wenn der Keimbahneingriff so funktioniert haben
sollte wie von He geplant, eine Voraussage, wie sich eine Ver-
anderung des Proteins duern wird, ist schwer zu treffen. Gene
wirken oft pleiotrop, d.h. sie sind nicht nur fiir eine Funktion,
sondern fiir mehrere verantwortlich. CCR5 spielt zum Beispiel
auch eine Rolle bei der Gehirnfunktion.(3) Es stehen also enor-
me gesundheitliche Folgen auf dem Spiel.

Neben dem Problem, dass Folgen fiir die Protein-Kaskade
nicht direkt ersichtlich sind, wird auch die Prizision der Gen-
schere in Frage gestellt.(4) Denn eigentlich ist der Begriff der
,Schere“ sehr irrefiihrend. Die Nuklease, die einen Doppel-
strangbruch in der DNA verursacht, ist nicht ansatzweise so ge-
nau wie eine Schere. Es handelt sich nicht um einen einfachen
,Schnitt’, sondern um chemische Bindungen, die aufgebrochen
werden. Ein Doppelstrangbruch kann also zum Beispiel auch
ungenau erfolgen und ungewollte Mutationen hervorrufen.
Ebenso kann es bei der Anwendung von CRISPR-Cas zu Off-
Target-Effekten kommen, also Verdnderungen von Genen, die
aullerhalb der Zielsequenz liegen. Abhidngig davon, wo sie in der
DNA stattfinden, konnen sie unbemerkt bleiben oder schwere
Folgen haben - im schlimmsten Fall kénnen sie zu Krebs fiihren.
Ein weiteres Risiko sind genetische Mosaike. Dabei liegen die ge-
wiinschten Verdnderungen nicht in allen Zellen im Embryo vor,
sondern nur in einigen, wie in einem Mosaik. Auch dies kann zu
gesundheitlichen Problemen fiihren.

Streit um Anerkennung und Geld

In der Abwédgung von technischen Chancen und Risiken
von Genome Editing, werden die 6konomischen Kontexte oft
ausgeblendet. Wie der Preis von exa-cel zeigt, geht es um viel
Geld. Im Jahr 2020 erhielten Jennifer Doudna und Emmanuel-
le Charpentier den Nobelpreis fiir Chemie fiir die Entdeckung
und Entwicklung von CRISPR-Cas im Jahr 2012. Doch auch
ein zweites Forschungsteam um Feng Zhang arbeitete zur sel-
ben Zeit mit der Technologie. Seit 2016 herrscht zwischen den
Teams ein Patentstreit, es geht um Millionen an Lizenzgebiih-
ren und Anerkennung in der wissenschaftlichen Community
fiir die Technologie als Ganzes. Im Februar 2022 entschied das
US-Patentamt, dass Zhang das Patent fiir die Anwendung von
CRISPR-Cas bei hoheren Lebewesen erhilt, da er die Technik
als erster in Médusen und menschlichen Zellen anwendete.
Mittlerweile haben auch andere Forschungsteams weltweit
Patentantrage fiir unterschiedliche Anwendungen der Technik
eingereicht.

Titelthema: Human Genome Editing

TEXTE AUCH AUF ENGLISCH

Da es sich bei dem Thema Human Genome Editing um eine inter-
nationale Angelegenheit handelt, haben wir ausnahmsweise alle
Artikel dieses Schwerpunktes auf unserer Webseite als englisch-
sprachiges Dossier zusammengestellt. Verbreiten Sie es gern weiter
an potenziell Interessierte.

www.gen-ethisches-netzwerk.de/HHGE

Eine globale Debatte ist notwendig

Es besteht also von vielen Seiten aus ein grofes finanzielles
Interesse daran, CRSIPR-Cas als prizise und ungeféhrlich darzu-
stellen und fiir vielfaltige, profitable Anwendungen zu entwickeln
- eine davon ist der Kinderwunschsektor. Wie die Datenlage zu
Eizelltransfer und Leihgebiren im Ausland zeigt, konnen natio-
nale Gesetzgebungen viele Wunscheltern nicht davon abhalten,
ethisch kontroverse Reproduktionstechnologien in Anspruch zu
nehmen. Die Regulierung der Erforschung und Anwendung von
vererbbarem Genome Editing muss also eine internationale An-
gelegenheit sein. Dieses Heft thematisiert daher die internationa-
le Debatte um Keimbahneingriffe aus einer kritischen feministi-
schen und anti-eugenischen Perspektive.

Daniel Papillon, Sprecher der Internationalen Koalition gegen
die Erschaffung von Designer-Babys gibt die Entwicklung der
globalen Abwégungen seit der Entwicklung von CRISPR-Cas wie-
der. Ein Interview mit Gregor Wolbring, Professor fiir Disability
und Ability Studies, unterstreicht die Wichtigkeit der behinder-
tenrechtlichen Perspektive: Er kritisiert den Fokus der Debatte
auf die Sicherheit der Technologie. Um von diesem limitierten
Blickwinkel wegzukommen, hat ein internationales Biindnis
Grundsétze der Menschenrechte und sozialen Gerechtigkeit in
Bezug auf vererbbares Genome Editing entwickelt. Katie Hasson
vom US-amerikanischen Center for Genetics and Society stellt
diese Leitlinien vor. Im letzten Beitrag spannt Isabelle Bartram
den Bogen zuriick zur deutschen Debatte, bei der momentan
lebhaft am gesetzlichen Verbot der Embryonenforschung geriit-
telt wird. Die auf hochster Ebene ausgetragenen Debatten zeigen
die eklatante Leerstelle beziiglich feministischer und 6konomie-
kritischer Argumente.

Anmerkungen und Referenzen:

(1) Baylis, F. et al. (2020): Human Germline and Heritable Genome Editing:
The Global Policy Landscape. In: The CRISPR Journal, 3 (5), S.365-377,
www.doi.org/10.1089/crispr.2020.0082.

(2) Reardon, S. (08.12.23): FDA approves first CRISPR Gene Treatment for
Sickle Cell Disease. In: Scientific American, online: www.kurzelinks.de/
gid268-bf [letzter Zugriff: 01.02.24].

(3) Regalado, A. (21.02.19): China's CRISPR twins might had their brains
inadvertently enhanced. In: MIT Technology Review, online: www.
kurzelinks.de/gid268-bg [letzter Zugriff: 01.02.24].

(4) GeneWatch UK (2023): On-target effects of genome editing techni-
ques: (Un)repaired DNA damage, a hinderance to safety and develop-
ment. Online: www.kurzelinks.de/gid268-bh [letzter Zugriff: 01.02.24].
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EINFACH MAL MACHEN?

AKTUELLER STAND DER INTERNATIONALEN DEBATTE
UBER GENOME EDITING AM MENSCHEN

Die Erfindung von CRISPR-Cas hat eine Debatte losge-
treten, deren grundséatzliche Fragen eigentlich von der
Effizienz der Technologie unabhangig sein sollten. Wah-
rend Befiirworter*innen von der Verbesserung unserer
Spezies traumen, fordern andere ein Verbot jeglicher
Forschung.

Humangenetische Manipulation (HGM) bezeichnet die ab-
sichtliche Verdnderung der DNA menschlicher Embryonen
mit dem Ziel, eine Schwangerschaft herbeizufiihren.(1) Da alle
Zellen des Korpers des zukiinftigen Kindes betroffen sind, ein-
schliefflich seiner Eizellen und Spermien, sind die genetischen
Verdanderungen vererbbar, das heil3t, sie werden an die nichs-
ten Generationen weitergegeben. Es besteht ein starker inter-
nationaler Konsens gegen HGM, der insbesondere durch inter-
nationale Vertréige wie das Européische Ubereinkommen tiber
Menschenrechte und Biomedizin sowie die Allgemeine Erkla-
rung iiber das menschliche Genom und der Menschenrechte,
aber auch durch nationale Gesetzgebungen gestiitzt wird. Von
96 Landern, die {iber entsprechende Gesetze verfiigen, verbieten
70 die Verwendung genetisch verdnderter In-vitro-Embryonen
zur Herbeifiihrung einer Schwangerschaft. Noch bemerkens-
werter ist, dass kein Land HGM ausdriicklich erlaubt. Trotz die-
ses liberwiltigenden gesellschaftlichen Konsenses sind zivilge-
sellschaftliche und Menschenrechtsorganisationen sowie viele
Wissenschaftler*innen besorgt {iber eine mogliche kiinftige An-
wendung. Seit dem Aufkommen von CRISPR, einer Gentechno-
logie, die als leistungsfahiger, sicherer und préziser als frithere
Techniken gilt, dridngt die Biotechnologie- und Fertilitdatsindus-
trie in Verbindung mit bestimmten Teilen der wissenschaftli-
chen Community auf die Legalisierung von Keimbahneingriffen.

Von der theoretischen Diskussion zur Praxis

Das Auftauchen von CRISPR als Genome Editing-Werkzeug
im Jahr 2012 16ste eine internationale Debatte aus: Plotzlich
schien die genetische Verdnderung von Embryonen fiir die as-
sistierte Reproduktion keine Science-Fiction mehr, sondern eine
reale Moglichkeit. Einige Organisationen, Ethikgesellschaften
und kritische Wissenschaftler*innen bekréftigten, dass HGM
nicht weiterverfolgt werden sollte oder dass zumindest ein Mo-
ratorium verhéngt werden sollte. Im Jahr 2015 organisierten die
nationalen Wissenschaftsakademien der USA, GroBbritanniens
und Chinas den ersten internationalen Gipfel zum Human Ge-
nome Editing (ISHGE). Hunderte Forschende aus der ganzen
Welt kamen zusammen, um wissenschaftliche, ethische, recht-
liche, soziale und regulatorische Fragen rund um das Genome
Editing am Menschen zu diskutieren. Der Abschlussbericht des
Gipfels rdumte ein, dass es aus Sicherheitsgriinden unverant-
wortlich wire, sofort mit der klinischen Anwendung von HGM
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Von Dr. Daniel Papillon,

Biologe und Sprecher der Internationalen Koalition gegen die Erschaffung von
Designer-Babys.

Ubersetzung des Artikels ins Deutsche von Dr. Isabelle Bartram.

Die englische Originalversion mit allen Referenzen ist online unter
www.gen-ethisches-netzwerk.de/januar-2024/just-do-it verfiigbar.

zu beginnen, und sprach von einem , breiten gesellschaftlichen
Konsens“, der notig wiare, um HGM voranzutreiben. Der von
einigen Teilnehmenden unterbreitete Vorschlag eines For-
schungsmoratoriums mit der Méglichkeit eines Verbots wurde
ignoriert. Im Jahr 2017 kam ein Bericht der Nationalen Akade-
mie der Wissenschaften der USA zu dem Schluss, dass es zwar
derzeit unsicher sei, mittels CRISPR einen Menschen mit ver-
andertem Genom zu erzeugen, dass dies aber eines Tages bei
Vorliegen von schwerwiegenden Griinden gerechtfertigt sein
konnte. Dieser Bericht wurde vom European Academies Science
Advisory Council unterstiitzt.

Im Jahr 2018 fand in Hongkong ein zweiter ISHGE statt. Wih-
rend des Gipfels enthiillte ein teilnehmender Wissenschaftler,
He Jiankui, dass er CRISPR verwendet hatte, um das Genom
von mindestens drei Embryonen zu verdndern, die zu Schwan-
gerschaften fiihrten — aus medizinischen Griinden, wie er be-
hauptete. Laut Medienberichten hatten ihm die schwachen und
zweideutigen Empfehlungen des ersten ISHGE-Berichts als
Rechtfertigung fiir seine Menschenexperimente gedient. Nach
einigen Jahren der Debatte tiber die umstrittene Moglichkeit von
Keimbahnverdnderungen mittels CRISPR hatte He das Thema
mit der ersten Anwendung auf die Spitze getrieben. Die Wis-
senschafts-Community reagiert zundchst mit einem Aufschrei,
sowohl innerhalb als auch aullerhalb des Gipfels. Spéter stellte
sich jedoch heraus, dass er kein , Einzeltidter” war, sondern mit
vielen der fithrenden CRISPR-Wissenschaftler*innen in den USA
und China in Kontakt gestanden hatte, von denen keine*r Alarm
geschlagen hatte, als er ihnen von seinen Planen erzihlte.

Es ist daher nicht verwunderlich, dass das Organisationsko-
mitee dieses zweiten ISHGE in ihrem Abschlussbericht noch
laxer war als im vorherigen: Keimbahnveranderungen wiirden
sich durchsetzen, sie wiirden in der Zukunft akzeptiert werden,
daher sollte ein ,translatorischer Weg zu Keimbahnverande-
rungen“ von der Forschung bis zur tatsdchlichen klinischen
Anwendung entwickelt werden. Die Erklarung erwédhnte le-
diglich am Rande eine ,Beachtung der gesellschaftlichen Aus-
wirkungen“ und unterstrich damit die Verschiebung von der
fritheren Forderung nach einem ,breiten gesellschaftlichen
Konsens“ zu der viel engeren Voraussetzung eines ,breiten
wissenschaftlichen Konsens“. Der Bericht verdeutlichte, dass
die gesellschaftliche und die wissenschaftliche Diskussion tiber
HGM getrennt gefiihrt werden soll: Die Wissenschaftler*innen
forschen weiter, wiahrend die Gesellschaft hinterherlduft. Na-



Foto: generiert mittels K.I. (runwayml.com)

Fiihrende Wissenschaftler*innen schlugen 2018 im Rahmen eines Gipfeltreffens vor, einen ,translatorischer Weg" fiir
Keimbahnverénderungen von der Forschung bis zur Klinik zu entwickeln.

tiirlich waren sich nicht alle an der Debatte Beteiligten einig —
im Folgenden mochte ich die Hauptpositionen rund um HGM
beschreiben, die sich in den Jahren nach diesen ersten Gipfel-
treffen entwickelt haben.

Position 1: Lasst es uns einfach machen

Die Position befiirwortet Keimbahneingriffe eindeutig. Die
Beftirworter*innen dieser Position, wie z.B. der Nuffield Council
On Bioethics im Vereinigten Konigreich, argumentieren nicht
nur, dass es keine ethischen oder politischen Argumente dage-
gen gibt, sondern auch, dass es ,moralische Griinde gibt, die ge-
genwiértigen Forschungsbemiihungen fortzusetzen und die Be-
dingungen herzustellen, unter denen vererbbares Genom Edit-
ing zuléssig wére“. Dies wurde von einem weiteren Bericht der
US-amerikanischen nationalen Wissenschaftsakademien aufge-
griffen, in dem der ,translationale Weg* fiir die Anwendung von
HGM im klinischen Kontext ausformuliert wurde. Beide Berichte
gingen tiber die Verwendung fiir therapeutische Zwecke hinaus
und zogen genetisches Enhancement in Betracht, also auch Ver-
dnderungen, die iiber die menschliche Norm hinausgehen.(2)

Der wissenschaftliche Enthusiasmus fiir Enhancement sollte
nicht tiberraschen. Seit den Anfdngen der modernen Biologie
traumen Forschende von einer Wissenschaft, die endlich tiber
die Unordnung und Unberechenbarkeit der Natur herrscht.
Francis Galton, der britische Universalgelehrte des 19. Jahr-
hunderts und Erfinder der Eugenik, formulierte diese Idee so:
»Was die Natur blind, langsam und unbarmbherzig tut, kann der
Mensch vorsorglich, schnell und giitig erreichen. Da es in sei-
ner Macht liegt, ist es seine Pflicht, in dieser Richtung zu arbei-

ten.“(15) Diese Haltung wurde in jiingerer Zeit auch von Jennifer
Doudna formuliert, der Wissenschaftlerin, die fiir ihren Beitrag
zur Entwicklung von CRISPR mit dem Nobelpreis ausgezeichnet
wurde: , Tatsdchlich sind wir bereits dabei, das taube, stumme
und blinde System, das das genetische Material auf unserem
Planeten seit Aonen geformt hat, zu verdringen und durch ein
bewusstes, zielgerichtetes System der vom Menschen gesteuer-
ten Evolution zu ersetzen.”.

Die Befiirworter*innen finden moralische Unterstiitzung in
den Arbeiten von Philosoph*innen wie Savulescu und Singer,
fiir die eine ethisch vertretbare Entwicklung von Keimbahn-
eingriffen wie folgt aussehen sollte: , katastrophale monogene-
tische Erkrankungen (wie Tay-Sachs), danach monogenetische
Erkrankungen (wie Huntington), dann eine Verringerung der
genetischen Veranlagung fiir Volkskrankheiten (wie Diabetes
und Herz-Kreislauf-Erkrankungen), dann eine verbesserte Im-
munitédt und vielleicht sogar eine Verzogerung des Alterns [...].
In ferner Zukunft kénnte das Genome Editing zu Enhancement
des genetischen Beitrags zur allgemeinen Intelligenz eingesetzt
werden.“

Position 2: Lasst es uns machen — aber sicher

Eine Zwischenposition vertritt beispielsweise die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO), die eine zweideutige Haltung
einnimmt, indem sie anerkennt, dass es zum jetzigen Zeitpunkt
noch ,unverantwortlich ist, mit HGM fortzufahren®, und rét,
von der Bewilligung klinischer Studien abzusehen. Sie fordert
jedoch kein Moratorium. Eine dhnliche Zweideutigkeit ergab
sich bei dem dritten ISHGE. In der Planung des Gipfeltreffens
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im Mirz 2023 wurde zwar vordergriindig das Ziel verfolgt, in-
klusiver zu sein und einige Kritiker*innen bekamen die Gelegen-
heit, Argumente gegen HGM vorzubringen. Aber andere Stim-
men, z.B. aus der Behindertenrechtsbewegung, fehlten noch
immer. Trotz dieser Ausschliisse spiegelte sich die Kritik seitens
zivilgesellschaftlicher Organisationen und einiger Wissenschaft-
ler*innen in der Abschlusserklarung wi-
der: ,Vererbbares Genome Editing am
Menschen bleibt zum jetzigen Zeitpunkt
inakzeptabel. Offentliche Diskussionen
und politische Debatten werden fort-
gesetzt und sind wichtig, um zu klédren,
ob diese Technologie eingesetzt werden
sollte“ [Hervorhebung durch den Autor].
Diese Position war das Ergebnis inten-
siver Bemiihungen, die Debatte von der
Frage, wie Keimbahnverédnderungen durchgefiihrt werden soll-
ten, zu der Frage verschob, ob die Technologie tiberhaupt ein-
gesetzt werden sollte.

Der enge Fokus auf die Sicherheit reduziert die Zuldssigkeit
von HGM auf technische und wissenschaftliche Kriterien. Aus-
gehend von dieser verkiirzten Perspektive miissen die Technolo-
gien einfach nur weiterentwickelt werden. In der Annahme, dass
dadurch ein sicherer Einsatz von Keimbahneingriffen erreicht
werden kann, werden in diesem Framing ethische und politi-
sche Aspekte vernachléssigbar. Die Antworten auf grundlegende
Fragen sollten jedoch nicht von der Effizienz einer Technologie
beeinflusst werden: Stellt HGM eine ethische und moralische
Jrote Linie“ fiir den Menschen dar? Wollen wir sie tiberschrei-
ten? Wie wird sich die Umsetzung von HGM in unseren unge-
rechten, von Rassismus, Sexismus und Behindertenfeindlichkeit
gepragten Gesellschaften ausgestalten?

Position 3: Wir sollten es nicht machen

Diese Fragen stehen im Mittelpunkt der dritten Position zu
HGM. Sie manifestieren sich in einem 2019 von einigen kri-
tischen Wissenschaftler*innen in der Fachzeitschrift Nature
verfassten Aufruf zu einem Moratorium fiir HGM, der von zahl-
reichen Organisationen unterstiitzt wurde. Dariiber hinaus
gaben Interessenvertreter*innen und Expert*innen aus Politik,
Bioethik und Wissenschaft die Genfer Erklarung ab, um eine
,Kurskorrektur” in Bezug auf HGM zu fordern. Mehrere zivilge-
sellschaftliche Organisationen unterstiitzten ebenfalls die Idee
eines Moratoriums oder sogar eines Verbots von HGM, ebenso
wie einige Wissenschaftler*innen. Im Jahr 2023 bildeten ver-
schiedene nationale zivilgesellschaftliche Organisationen und
Initiativen die Internationale Koalition gegen die Erschaffung
von Designer-Babys. Gleich zu Beginn des dritten ISHGE ver-
offentlichte das Biindnis aus 44 Organisationen und iiber 1.600
Unterzeichner*innen aus der ganzen Welt die Internationale
Erklarung gegen die Legalisierung von vererbbaren gentechni-
schen Verdanderungen von Menschen, in der ein internationales
Verbot von HGM gefordert wird. Die Missing Voices Initiative
der US-amerikanischen Organisation Center for Genetics and
Society vertritt eine d4hnliche Position. Ihr Ziel ist es, ,Stimmen
und Perspektiven der sozialen Gerechtigkeit und der Menschen-
rechte in den Debatten iiber vererbbares Genome Editing zu
starken“.
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Die Grenze zwischen
medizinischer Notwen-
digkeit und Enhance-

ment ist umstritten.

Daneben haben sich auch einige eher akademische Initiati-
ven gebildet, die nicht unbedingt eine klare Position vertreten,
wie das Global Observatory for Genome Editing, welches ,das
Spektrum der Fragen, die sich an den Grenzen der neu entste-
henden Biotechnologien stellen, erweitern und Alternativen
erforschen und fordern“ will — ein etwas mysterioses Unter-
fangen. Andere Projekte wie die Global
Citizens‘ Assembly on Genome Editing,
geleitet von Wissenschaftler*innen der
australischen Universitdt Canberra, ver-
suchen, Methoden zu entwickeln, um
den ,breiten gesellschaftlichen Kon-
sens“ zu erreichen, den der erste Gip-
fel als notwendig fiir HGM vorschlug.
Ahnliche Initiativen organisierten Biir-
ger*innenforen und -jurys in Australien,
Frankreich, den USA und GroBbritannien, um Fragen im Zu-
sammenhang mit HGM zu erértern. Da die Ergebnisse dieser
Formate sehr stark davon abhédngen, welche Argumente vor-
gebracht werden und wessen Stimmen gehort werden, bleibt
das Ergebnis dieses Prozesses abzuwarten. Die Ergebnisse der
britischen Version wurden von den Medien genutzt, um Keim-
bahneingriffe zu unterstiitzen.

Fazit

Die Argumente gegen HGM werden in anderen Artikeln die-
ser GID-Ausgabe ausformuliert. Aber aus meinem sehr knap-
pen Uberblick des ISHGE-Prozesses und der verschiedenen
Positionen zu vererbbarem Genome Editing in der Wissen-
schafts-Community und der Zivilgesellschaft l4sst sich bereits
ableiten, dass trotz der Darstellung der Technologie als reine
Frage der technischen Sicherheit im Mainstream der Debatte
vieles unterbeleuchtet bleibt. Wahrend die existente globale
Gesetzgebung, die Keimbahnverdnderungen weitestgehend
verbietet, oft missachtet wird, erhalten die entscheidenden
Fragen der Gerechtigkeit und der Menschenrechte nicht die
Bedeutung, die sie verdienen.

Anmerkungen und Referenzen:

(1) Dies betrifft auch die gentechnische Veranderung menschlicher Ga-
meten — der Eizellen (Ovula) und Spermien (Spermatozoen) — sowie
die Entwicklung der , In-vitro-Gametogenese”, der kiinstlichen Her-
stellung menschlicher Gameten aus somatischen (d.h. Korper-)Zellen.
HGM konnte auch direkt in diesem Gametenstadium, vor der Befruch-
tung, eingesetzt werden. Der Autor bevorzugt den Begriff ,, Manipu-
lation” statt , Genome Editing/Editieren”, da letzteres in Anlehnung
an die , Copy and Paste”-Funktion von Textbearbeitungsprogrammen
verwendet wurde, um eine gefahrliche und falsche Vorstellung von
perfekter Genauigkeit und Sicherheit zu vermitteln.

(2) Die Dichotomie zwischen medizinischer Notwendigkeit und Enhance-
ment ist umstritten. In den letzten Jahren wurde sie verwendet, um
den Einsatz von Bio- und Reproduktionstechnologien aus medizini-
schen Griinden zu legitimieren (mit dem Argument, solange es sich
nicht um Enhancement handele, sei es ethisch in Ordnung), ohne dass
diese beiden Kategorien jemals klar definiert wurden und ohne zu hin-
terfragen, wer die Legitimitét hatte, diese Definitionen zu formulieren.
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+DIE SICHERHEITSDEBATTE IST

EINE NEBELKERZE"

GENOME EDITING AM MENSCHEN

AUS SICHT DER BEHINDERTENRECHTE

In ihren Berichten und Empfehlungen transportieren diverse Ethik- und
Wissenschaftsgremien ein problematisches Bild von Behinderung als etwas
grundsatzlich Vermeidenswertes. Selbst Kritiker*innen von Keimbahnein-
griffen schaffen es oft nicht, sich von einer behindertenfeindlichen Per-
spektive zu losen.

Dr. Wolbring, Sie sind Professor fiir Disability Studies,
was bedeutet das fiir Menschen, die davon noch nichts
gehort haben?

Ich benutze Disability Studies, aber auch Ability Studies, als
Analyserahmen in den verschiedenen Forschungsfeldern, in
denen ich arbeite. Disability Studies oder Behindertenstu-
dien sind kurzgefasst die Kritik der gesellschaftlichen Realitét
von Menschen, die behindert werden, weil sie nicht zu den
vorherrschenden Fahigkeitsnormen passen. In den Ability
Studies geht es darum, wer welche Féhigkeiten férdert und
entscheiden kann, welche Fahigkeiten wichtig sind. Ableism
wird oft als Kurzbezeichnung fiir Diskriminierung gegen Be-
hinderte benutzt. Ich sehe Ableism als generelle gesellschaft-
liche Realitét, in der alle Menschen anhand ihrer Fahigkeiten
beurteilen werden. Die Personen und gesellschaftlichen
Gruppen in Machtpositionen kénnen dann entscheiden, wel-
che Fihigkeiten wichtig sind und welche nicht. Dabei spielt
Genetik natiirlich permanent eine Rolle, da Gene oft diskursiv
mit Fahigkeiten verbunden sind.

Was ist der Unterschied zwischen dem medizinischen
und dem sozialen Modell von Behinderung?

Das Wort ,,Behinderung”“ wird — genauso wie das englische
Wort , disability“ - fiir sehr verschiedene Sachen benutzt. Zum
einen um einen Korper zu beschreiben, zum anderen um zu
benennen, was eine Person behindert. Wenn du den Kérper
betrachtest, hast du zwei Moglichkeiten: Du kannst den Kor-
per als defizitdr bezeichnen oder als eine Variation innerhalb
der menschlichen Vielfalt. In der Beschiftigung mit dem, was
einen Menschen behindert, hast du drei Moglichkeiten: Du
kannst den Korper oder die Gesellschaft oder beides als Ursa-
che der Behinderung identifizieren. Den Korper als defizitar
anzusehen und als Ursache der Behinderung, ist das traditio-
nelle medizinische Modell - aus dieser Perspektive ergeben
sich dann als Hauptlésungen Eliminierung oder Behandlung.

Interview mit Prof. Dr. Gregor Wolbring,

seit 2008 Professor fiir Disability Studies an der University of Calgary. Er forscht in den Feldern Science
and Technology Governance, Sustainability Studies, Disability Studies, Ability Studies und Sport.

Das Interview fiihrte Dr. Isabelle Bartram.

Du kannst als zweite Option auch sagen, mein Korper ist de-
fizitdr, aber ich werde auch sozial behindert und fordern, dass
diese Behinderung aufhort. Denn nur, weil du deinen Korper
als defizitdr wahrnimmst, heil$t das nicht, dass du keine so-
ziale Diskriminierung erfahrst. Das ist ein Zusammenschluss
von dem medizinischen Modell des Korpers und dem sozialen
Modell der Behinderung. Drittens hast du die Gehorlosenkul-
tur, die Neurodiversen (1) und andere, die ihren Korper nicht
als defizitar sehen und dementsprechend nicht den Kérper als
Ursache fiir ihre Behinderung sehen, sondern nur die Sozial-
struktur. Das ist das soziale Modell des Kérpers und das so-
ziale Modell der Behinderung. Viele Menschen benutzen das
Wort Behinderung ohne es genau zu definieren, sodass unklar
bleibt, was sie genau meinen.

In diesem GID-Schwerpunkt geht es ja um Keimbahn-
eingriffe — wie wiirde eine Disability- oder Ability-
Studies-Perspektive auf das Thema aussehen?

Disability Studies wiirde untersuchen, wie der Bedarf begriin-
det wird und fragen, warum wir uns auf das , Fixing“ stiirzen.
Gemadl der Disability Studies hat der Genome Editing-Diskurs
dieselben Probleme wie die Gentest-Debatte, wobei die Ein-
griffsweisen bei Genome Editing vielfdltiger sind: auf soma-
tischer Ebene (2), in der Keimbahn, prianatal oder nach der
Geburt. Genome Editing erlaubt nicht nur die Verdnderungen
von Genen, die mit sogenannten Erkrankungen assoziiert

sind, sondern auch von Genen, die zu somatischem und ver-
erbbarem Enhancement tiber die Norm hinausgehen - also

die ,Verbesserung*“ von Eigenschaften jenseits dessen, was
typischerweise Teil der menschlichen Vielfalt ist. Als je sicherer
Genome Editing angesehen wird, desto mehr werden auch Ge-
ne anvisiert, die nicht mit Krankheiten assoziiert sind — ein Ziel,
das Transhumanist*innen klar vorantreiben. Man wird also
Menschen, die als krank angesehen sind, zuerst behandeln und
wenn dort keine grolen Probleme auftauchen, dann werden

GID MAGAZIN | Gen-ethischer Informationsdienst Nr. 268 | 02.2024

1



12

Titelthema: Human Genome Editing

auch andere Merkmale in Angriff genommen. Hier stellen die
Disability Studies die Frage, was die sozialen Konsequenzen
des Enhancements fiir nicht-behandelte Behinderte wéren. Die
Ability Studies fragen, wer welches Enhancement in Richtung
einer neuen Fédhigkeitsnorm vorantreibt und warum.

Stichwort Enhancement — in Berichten von Ethikkom-
missionen und wissenschaftlichen Organisationen wird
immer unterschieden zwischen Erkrankung und Enhan-
cement. Was halten Sie davon, dass da so eine klare
Linie gezogen wird?

Diese Trennung wird schon seit Langem in Frage gestellt, auch
auBerhalb vom Genome Editing. Wir haben 2013 eine Um-
frage mit Menschen aus der Gehorlosenkultur gemacht und
gefragt, ob sie lieber ein Cochlea-Implantat hitten, das ihnen
ein durchschnittliches Gehor gibt, oder ein Implantat, das
tiber das normale Gehor hinaus geht. Die meisten Befragten
haben geantwortet, dass sie ein Implantat wéihlen wiirden,
das ihnen ein tiberdurchschnittliches Gehor erméglicht, wenn
sie gezwungen sind, sich zu verdndern, weil sie nicht akzep-
tiert werden, so wie sie sind und ihre Fahigkeitsunterschie-

de zu vielen gesellschaftlichen Behinderungen fiihren. Ich
denke, die Priferenz fiir Enhancements trifft auf die meisten
Menschen zu. So wird es auch mit dem Genome Editing sein,
wenn es mal als sicher angesehen wird. Im Endeffekt wird sich
der Krankheitsbegriff verandern und viele ,normale“ Men-
schen werden als krank bezeichnet werden, wenn sie mit den
Menschen mit Enhancements nicht mithalten konnen.

Was sind Ihre Gedanken dazu, wie Menschen mit Be-
hinderungen momentan in der Debatte um Genome

Editing dargestellt werden?

Sie werden mit dem medizinischen Modell von Kérper und
Behinderung dargestellt, sonst kann man Genome Editing

Ob ein Enhancement zum Konsumgut wird, hangt davon ab, wie
groB der gesellschaftliche Vorteil ist, den es bringt.
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nicht vorantreiben. Momentan werden Keimbahneingriffe

in der Debatte als etwas schlechtes, aber somatische Gen-
therapien und andere Interventionen wie Gentests leider

oft als okay, als sicher dargestellt. Von einer Perspektive der
Behindertenstudien aus denke ich, dass Behinderte im Stich
gelassen werden, wenn auf Ebene der Sicherheit argumentiert
wird. Denn viele ,sichere“ Methoden werden von vielen Be-
hinderten als problematisch angesehen.(3)

Ich nenne Thnen ein anderes Beispiel, bei dem es um eine
umstrittene Methode geht: In Alberta (USA) wurden die Be-
hinderten nicht wie in Deutschland vergast, aber viele wurden
sterilisiert. Leilani Muir hat 1996 als Betroffene die Regierung
in Alberta verklagt. In dem Prozess wurde die damalige Ent-
scheidung mit dem Argument begriindet , einige Ursachen fiir
Lernbehinderung seien erblich und in der Zeit, als die Kom-
mission gegriindet wurde, hitte die Gefahr bestanden, diese
weiterzugeben, da die Wahl fiir Kontrazeptiva begrenzt war.
Heute hétten Leute die Pille und andere Verhiitungsmittel, sie
konnten sich genetisch beraten lassen und abtreiben, bevor
ein behindertes Kind geboren wird“.(4) Hier geht es nicht um
Sicherheit, aber auch hier wird argumentiert, dass sie diese
Methode hétten anwenden miissen, weil es die anderen nicht
gab. In beiden Fillen steht dahinter der Gedanke, ,Behinderte
miissen verhindert werden*.

Also Sie wiirden diese Unterscheidung zwischen soma-
tischem Genome Editing und Keimbahnveranderungen
nicht machen?

Es wird argumentiert, Keimbahneingriffe hatten Konsequen-
zen fiir die Gesellschaft, die wir nicht vorhersehen konnen.
Wenn bei der somatischen Gentherapie etwas falsch lauft,
dann betrife es nur die eine Person, wenn bei Keimbahn-
verdnderungen etwas schief geht, dann hétte das Folgen fiir
viel mehr Menschen. Das ist eine Sicherheitsdebatte und fiir
mich eine Nebelkerze. Weil die Risiko-Nutzen-Abwégung total
davon abhéngt, wie verbreitet ein Eingriff ist — je mehr er an-
gewendet wird, desto mehr Leute sehen ihn als sicher an und
desto mehr wird er dann benutzt. Je mehr eine Anwendung
als technisch unproblematisch angesehen wird, desto weiter
wird man die Anwendung ausweiten. Wenn die somatischen
Gentherapien durchgefiihrt werden, ohne dass negative Kon-
sequenzen auftreten, werden Keimbahneingriffe folgen.

Momentan sind somatische Gentherapien ein krasser
Eingriff, wie eine Stammzelltransplantation, so dass
sie nur bei ganz seltenen Féllen iiberhaupt in Frage
kommen. Denken sie, es wird sich in die Richtung ent-
wickeln, dass es irgendwann nur noch eine Spritze ist?
Ob somatische Interventionen Konsumgiiter werden, hdngt
davon ab, wie erfolgreich die vorherigen Eingriffe sind, die
sich auf Krankheiten begrenzen und ob es Eigenschaften
aullerhalb von Krankheiten gibt, die erstrebenswert und mit
Genetik verkniipft sind. Ich denke beziiglich dem Enhan-
cement von Fahigkeiten werden nicht genetische Moglich-
keiten zuerst ausgeschopft, da fiir wenige Enhancements
klare Genziele vorhanden sind. Welche Enhancements man
will, hdngt wiederum von der GréBe des Vorteils ab, den sie



bringen. Wenn du einen besseren Job bekommst, weil du ge-
wisse Fihigkeiten erlangst, wenn du z.B. Sensoren hast, die
dir bestimmte Fahigkeiten geben, werden viele, die es sich
leisten kdnnen, die Sensoren benutzen. Wir erwarten ja kon-
stant, dass Leute ihre Fihigkeiten verdndern. Beispielsweise
muss man in Kanada inzwischen ein Smartphone haben und
es auch bedienen kénnen. Es wird zwingend benotigt, um
Accounts von vielen Anwendungen zu verifizieren. Und viele
Apps, die man braucht, gibt es nur noch auf dem Smartphone
und nicht fiir den Computer. Wir erwarten also immer mehr
und auch andere Féahigkeiten, ich nenne das Ability Expecta-
tion Creep.

Es gibt viele Dinge, an die sich Menschen anpassen miissen,
wenn sie weiter an der Gesellschaft teilhaben wollen. Das wird
auch mit Enhancement passieren, wenn es als sicher und bil-
lig angesehen wird und weit genug verbreitet ist — das ist nur
eine Zeitfrage.

Es ist ja so, dass in diesen ganzen Kommissionen sehr
wenige Menschen mit Behinderung sitzen. Zum Beispiel
im Deutschen Ethikrat gab es eine Person mit Muko-
viszidose, die mitdiskutiert hat, aber sonst waren es

— zumindest nach auBen - alles ablebodied Menschen.
Woran liegt das?

Ich denke, dass es zum einen ein Kapazitdtsproblem ist. Wir
haben die alten Probleme wie Access (Zuganglichkeit) noch
nicht gelost und es tauchen dauernd neue Probleme auf. Die
Leute konnen ja nicht Expert*innen fiir alles sein. Genetik,
Access, Enhancement und nun kiinstliche Intelligenz als
neuester Aspekt. Und so werden Prioritdten gesetzt, welche
Themen man beeinflussen kann. Als z.B. in Nordamerika die
Gesetzgebung gegen genetische Diskriminierung diskutiert
wurde, waren die einzigen Betroffenenvertretungen, die teil-
genommen haben, die Patient*innengruppen. Sie wollten ein
Antidiskriminierungsgesetz gegen Diskriminierung z.B. durch
Krankenkassen. Aber das schiitzt einen nicht davor, eliminiert
zu werden, bevor man Symptome zeigt — das ist nicht Teil der
Gesetze gegen genetische Diskriminierung, es geht nur dar-
um, dass du nicht am Arbeitsplatz oder von Versicherungen
benachteiligt wirst. Die Debatten um Gentests finden ja schon
seit so vielen Jahren statt und die Behindertenrechtsargu-
mente sind so lange ignoriert worden, dass jetzt praktisch
keine Behindertenrechtsgruppe in Nordamerika mehr zu dem
Thema arbeitet.

Wie konnten die Kapazitaten von Menschen aus der Be-
hindertenrechtshewegung erhoht werden, um an den
Debatten und Entscheidungsprozessen teilzunehmen?
Als erstes miissten die Faktoren fiir den Aktivist*innen-
Burnout beseitigt werden, wie sie z.B. fiir behinderte Kli-
maktivist¥*innen beschrieben wurden: Stressfaktoren, die die
physische oder emotionale Gesundheit von Aktivist*innen
verschlechtern und ihr Gefiihl der Verbundenheit mit der
Bewegung sowie ihre Fahigkeiten, sich weiter zu engagieren
beeintrachtigen. Schlimmer noch, Burnout erzeugt Burn-
out: wenn die Arbeit in der Bewegung von weniger Menschen
tibernommen wird, fangen diese an auszubrennen, sich we-
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niger effektiv zu engagieren und ihre Hoffnungslosigkeit an
anderen Aktivist*innen auszulassen.

Relevante Faktoren konnen unangemessene Erwartungen an
Betroffene sein, zu viel Arbeitsbelastung, Beschéftigung mit
Themen rund um die eigene Identitit, Sexismus, Rassismus
und andere zusétzliche Diskriminierungsformen, die Lebens-
situation von Behinderten auerhalb des Aktivismus und wie
Aktivist*innen in Organisationen behandelt werden.(5) Ein
Teil des Burnouts ist es, dass man es nicht einmal wagt, sich
so zu geben, wie man ist: Autistisches Burnout wird z.B. durch
den Stress des ,,Masking“, also das Unterdriicken von autis-
tischen Verhaltensweisen, ausgelost, der mit dem Leben in
einer nicht inklusiven neurotypischen Welt einhergeht.

Die meisten Behinderten leben sehr prekér. Und wenn wir
immer sagen ,,und mit Behinderten“ dann ist es eben nicht so
einfach. Die Behinderten miissen ja in einer Lebenssituation
sein, in der sie den Raum haben, sich mit den Themen aus-
einanderzusetzen und zu lernen, dass sie das System in Frage
stellen konnen. Wie kannst du das, wenn du arm und nicht
mobil bist und du keinen Job hast — das heif$t, du bekommst
dann ein paar privilegierte Menschen wie mich, die dann oft
irgendwo auftauchen.

Dann ist da die Hierarchie zwischen den sozialen Bewegungen,
bei der die Behindertenrechtsbewegung oft ganz unten steht.
Auf die Debatte zu Genome Editing bezogen — warum sollte die
Behindertenrechtsbewegung sich heute gegen Keimbahnein-
griffe stellen, wenn Methoden wie Prdaimplantationsdiagnostik
oder nicht-invasive Pranataltests, die von einer Behinderten-
rechtsposition aus gesehen auch problematisch sind, als ver-
tretbare Alternativen dargestellt oder gar nicht thematisiert
werden? Behindertenrechtsgruppen haben iiber die Jahre - lei-
der mit wenig Erfolg — viele genetischen Methoden und deren
Ziele hinterfragt. Warum sollten die Behindertenrechtsgruppen
sich einmischen, wenn nur Keimbahneingriffe in Frage gestellt
werden, wo es gleichzeitig so viele Themen gibt, die das Leben
von Behinderten heute schwer machen?

Vielen Dank fiir das Gesprach!

Anmerkungen und Referenzen:

(1) Das Konzept Neurodiversitat betrachtet neurobiologische Unter-
schiede als eine menschliche Disposition unter anderen und lehnt
einen pathologischen Blick auf Eigenschaften von autistischen
Menschen oder mit Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitatsstérung
(ADHS) ab.

(2) Bei somatischem Genome Editing werden einzelne Zellen einer
existierenden Person verandert und die Verénderung nicht an die
nachste Generation weitergegeben.

(3) Wolbring, G./Diep, L. (2016): The Discussions around Precision Ge-
netic Engineering: Role of and Impact on Disabled People. In: Laws,
5, 3, www.doi.org/10.3390/laws5030037.

(4) Thomas, D. (29.06.95): Geneticist defends sterilization in era before
the pill. In: Calgary Herald.

(5) Wolbring, G./Lillywhite, A. (2023): Burnout through the Lenses of
Equity/Equality, Diversity and Inclusion and Disabled People: A Sco-
ping Review. In: Societies, 13, www.doi.org/10.3390/s0c13050131.
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MENSCHENRECHTE UND

SOZIALE GERECHTIGKEIT

PRINZIPIEN FUR EINE INTERNATIONALE DEBATTE UBER
VERERBBARE EINGRIFFE IN DIE MENSCHLICHE KEIMBAHN

Die aktuellen Debatten iiber genetische Verénderun-
gen der menschlichen Keimbahn drehen sich haufig um
die Sicherheit der Technologie. In dem Bestreben, den
Schwerpunkt auf soziale Gerechtigkeit und Menschen-
rechtsfragen zu verlagern, hat ein internationales Biind-
nis entsprechende Grundsatze entwickelt.

Vererbbare Verdnderungen des menschlichen Genoms — der
Einsatz von Gentechnologien wie CRISPR an Embryonen oder
Keimzellen und deren Verwendung zu Fortpflanzungszwecken
—wiirde die Genetik und Eigenschaften kiinftiger Generationen
verdandern. Trotz der katastrophalen Auswirkungen, die diese
Technologie auf die Gesellschaft haben kdnnte, wird sie selten
als Problem der sozialen Gerechtigkeit oder der Menschen-
rechte thematisiert. In der 6ffentlichen und politischen Diskus-
sion wird vererbbares Genome Editing allzu oft als ein Aspekt
behandelt, der von Wissenschaftler*innen oder Ethiker*innen
zu bewerten sei. Es besteht ein dringender Bedarf an Stimmen
aus der Zivilgesellschaft und von Wissenschaftler*innen, die
sich fiir soziale Gerechtigkeit einsetzen, wenn es um die zen-
trale Frage geht, ob vererbbares Genome Editing {iberhaupt
eingesetzt werden sollte.

Diese Stimmen horbar zu machen ist das Ziel der Missing Voi-
ces Initiative (MVI), einem Projekt der in den USA anséssigen Or-
ganisation Center for Genetics and Society. Die MVI bringt Vertre-
ter*innen der Zivilgesellschaft und Wissenschaft zusammen, um
Moglichkeiten einer sinnvollen Inklusion zu entwickeln und As-
pekte der sozialen Gerechtigkeit und der Menschenrechte in den
Debatten iiber die vererbbaren Veranderungen des menschlichen
Genoms zu stiarken. Die Gender Justice and Disability Rights Coa-
lition (vom CGS initiiert im Rahmen des UN Women'‘s Generation
Equality Forum und spéter unter dem Dach der MVI) wurde ge-
griindet, um Leitlinien, Modellgesetzgebungen und Instrumente
fiir die Offentlichkeitsarbeit zu entwickeln, die Geschlechter- und
reproduktive Gerechtigkeit sowie die Rechte von Menschen mit
Behinderung in den Mittelpunkt der politischen Entscheidungs-
findung zu vererbbarem Genome Editing stellen.(1) Die Koali-
tion besteht aus 16 Aktivist*innen und Wissenschaftler*innen aus
zehn Landern, die in diversen zivilgesellschaftlichen Organisatio-
nen und akademischen Institutionen arbeiten und sich fiir femi-
nistische, behindertenrechtliche, anti-eugenische und sich damit
tiberschneidende Perspektiven einsetzen.

Basierend auf diesem intersektionalen Ansatz hat das Biindnis
verschiedene Grundsétze erarbeitet, um die politische Entschei-
dungsfindung und die 6ffentliche Beteiligung daran zu leiten.
Diese elf Prinzipien ,stellen die Gesundheit, die Rechte und die
Freiheit von Frauen und Schwangeren vor Ausbeutung in den
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Mittelpunkt und bekréftigen die volle gesellschaftliche Inklusion
und den Wert aller Menschen mit Behinderung®. Sie priorisieren
Geschlechter- und reproduktive Gerechtigkeit, sowie die Rechte
von Menschen mit Behinderung und gehen gleichzeitig auf die
Verflechtung dieser Werte mit Antirassismus, Umweltgerechtig-
keit, der Souverinitét indigener Volker, LGBTQI+-Rechte sowie
den Rechten von Kindern und kiinftigen Generationen ein. Die
Koalition kommt zu dem Schluss, dass es keine Argumente fiir
eine vererbbare Verdnderung des menschlichen Genoms gibt,
die mit feministischen und anti-eugenischen Grundséatzen ver-
einbar sind.

Neue Impulse fiir die Debatte

Unsere Koalition ist nicht allein in ihrer Einschétzung, wie ge-
fahrlich das vererbbare Genome Editing fiir die Gesellschaft wére.
Tatsédchlich gibt es einen weit verbreiteten globalen politischen
Konsens iiber dessen Anwendung. Mindestens 70 Lander verbie-
ten Eingriffe in die menschliche Keimbahn kategorisch — darunter
die 29 Linder, die die Oviedo-Konvention des Europarats (Uber-
einkommen tiber Menschenrechte und Biomedizin), welche die
,Verdnderung des Genoms von Nachkommen*“ verbietet, unter-
zeichnet und ratifiziert haben — und kein Land der Welt erlaubt es
ausdriicklich. Diese Ausgangslage wird in den Diskussionen iiber
Regulierungsfragen hédufig heruntergespielt oder ignoriert, und
die politische Entscheidungsfindung in Bezug auf das vererbbare
Genome Editing als ein unbeschriebenes Blatt dargestellt.

Die Grundsitze bieten der Zivilgesellschaft die Moglichkeit,
soziale Gerechtigkeit — insbesondere Geschlechtergerechtig-
keit und die Rechte von Menschen mit Behinderungen - in den
Vordergrund der 6ffentlichen und politischen Diskussion tiber
vererbbares Genome Editing zu riicken. Renommierte Wissen-
schaftler*innen, Bioethiker*innen, nationale Wissenschaftsaka-
demien, internationale Gremien wie der Europarat und die Welt-
gesundheitsorganisation und viele andere sind sich einig, dass
Entscheidungen tiber vererbbares Genome Editing nicht allein
durch Forschende getroffen werden kénnen und von der breiten
Offentlichkeit beeinflusst werden sollten. Es gibt jedoch diverse
Vorstellungen dariiber, was eine solche Beteiligung der Offent-
lichkeit konkret bedeuten wiirde.
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Die Wissenschaftler*innen und Bioethiker*innen, die bei der
Organisation hochkaritiger wissenschaftspolitischer Debatten
die Fiihrung iibernommen haben, scheinen die Rolle der Offent-
lichkeit begrenzen zu wollen. Formate zur , 6ffentlichen Konsul-
tation®, die scheinbar der Forderung nach offentlichem Engage-
ment entsprechen, sind zudem sensibel fiir Manipulation, um
die 6ffentliche Akzeptanz des vererbbaren Genome Editings zu
férdern. In den Grundsétzen werden daher diejenigen Elemente
im Detail beschrieben, die notwendig sind fiir eine umfassende,
nachhaltige und legitime 6ffentliche Debatte in der eine echte
Einflussnahme der Offentlichkeit méglich ist.

Solche notwendigen Bedingungen sind prizise und unvorein-
genommene Informationen iiber die Technologie — zum Beispiel
die wichtige Unterscheidung zwischen somatischem und vererb-
barem Genome Editing — und die Anerkennung, dass es sich bei
letzterem nicht um eine medizinische Behandlung handelt.

In den Grundsétzen wird auch die Wichtigkeit davon betont,
Vertreter*innen aus allen Bereichen des gesellschaftlichen Wan-
dels einzubeziehen, insbesondere solche, die feministische und
anti-eugenische Perspektiven vertreten. Denn diese bringen eine
einzigartige Sichtweise ein, auf die breiteren politischen und
wirtschaftlichen Zusammenhénge sowie den gesellschaftlichen
Kontext, in dem diese Technologie erforscht, entwickelt und ein-
gesetzt werden wiirde. Aufgrund ihrer Erfahrungen und ihres
Engagements fiir eine gerechte und integrative Gesellschaft, sind
zivilgesellschaftliche Akteur*innen in der Lage abzuschitzen, wie
Keimbahneingriffe mit den existenten Ungleichheiten interagie-
ren und marginalisierten Communities sowie der Gesellschaft
insgesamt schaden wiirden. Stimmen und Perspektiven, die sich
ernsthaft mit den Rechten von Menschen mit Behinderungen,

=

Ob der bestehende gesellschaftliche Konsens gegen vererbbares Genome Editing verdandert werden soll, muss in einem globalen Prozess
gepriift werden.

reproduktiver Gerechtigkeit, Antirassismus, Gesundheitsgerech-
tigkeit und indigener Souverénitit auseinandersetzen, wiirden
die Diskussion grundlegend verdndern. Die Prinzipien machen
deutlich, dass dieser intersektionale Ansatz der Ausgangspunkt
fiir Debatten {iber vererbbares Genome Editing sein muss.

Die Grundsatze

In diesen Grundsitzen wird eine Vision fiir die Welt entworfen,
in der wir leben wollen, und sie untermauern unsere Einschit-
zung, dass es kein Argument fiir die Weiterentwicklung von ver-
erbbarem Genom Editing gibt. In der folgenden Kurzfassung wer-
den die wichtigsten Inhalte aller elf Grundsétze dargelegt. Weitere
Informationen zu den einzelnen Grundsitzen finden Sie in dem
vollstindigen Dokument.(2)

Grundsatz 1 fordert einen umfassenden globalen Prozess, in
dem gepriift wird, ob vererbbares Genome Editing tiberhaupt
weiterverfolgt werden sollte, und zwar in Anerkennung der poten-
ziellen Schidden durch die Humanexperimente, die fiir die Ent-
wicklung dieser Technologie erforderlich sind, insbesondere bei
Frauen und schwangeren Menschen.

Grundsatz 2 fordert, dass Frauen und geschlechtlich diverse
Menschen mit unterschiedlichem Hintergrund und aus unter-
schiedlichen Kontexten eine fiihrende Rolle in politischen Ent-
scheidungsprozessen zu Keimbahneingriffen erhalten und die Art
und Weise anerkannt wird, in der ebendiese Menschen historisch
und aktuell an ihrer reproduktiven Selbstbestimmung gehindert
wurden bzw. werden.

Grundsatz 3 bekriftigt, dass Entscheidungen iiber den Einsatz
von Biotechnologien wie dem vererbbaren Genome Editing auf
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einer Haltung beruhen miissen, die alle Lebensentwiirfe und die
Vielfalt in Bezug auf Korper, Geist und Fahigkeiten wertschétzt.

Grundsatz 4 erkennt die schmerzhafte Geschichte der Euge-
nik an und fordert Wissenschaft und Medizin auf, sich mit ihrem
kontinuierlichen Erbe auseinanderzusetzen, und zwar durch
Aufklarung, Malfnahmen gegen genetische Diskriminierung und
umfassende Information und Beratung {iber Behinderungen von
werdenden Eltern, die sich einem reproduktiven genetischen
Screening unterziehen.

Grundsatz 5 zielt darauf ab, die Diskriminierung von Men-
schen mit Behinderungen zu beenden, indem ein umfassendes
Verstdndnis von Gesundheit geférdert und Losungen angestrebt
werden, die von Menschen mit Behinderungen artikuliert wer-
den, anstatt aufgezwungene technische Losungen wie vererbba-
res Genome Editing zu verfolgen.

Grundsatz 6 erkennt an, dass vererbbares Genome Editing ge-
sundheitliche Ungleichheiten nicht beseitigen wiirde, und fordert
eine Politik, die den Zugang zu einer umfassenden Gesundheits-
versorgung sicherstellt und die strukturellen und sozialen Wur-
zeln der gesundheitlichen Ungleichheit beseitigt.

Grundsatz 7 fordert eine Politik, die die Rechte, Interessen,
Wiirde und Gesundheit kiinftiger Generationen schiitzt, ein-
schliefflich derjenigen, die durch vererbbares Genom Editing ge-
boren werden.

Grundsatz 8 zielt darauf ab, das Recht auf Selbstbestimmung
in Bezug auf das eigene Genom und biologische Daten zu ge-
wiéhrleisten und die an der Forschung beteiligten Communities
an dem daraus resultierenden Nutzen teilhaben zu lassen, und
unterstiitzt die Forderungen indigener Volker und ethnischer
Minderheiten.

Grundsatz 9 fordert die Anwendung des Vorsorgeprinzips bei
der Politikgestaltung, um die unbekannten und unvorhersehba-
ren Schédden von vererbbarem Genom Editing fiir kiinftige Gene-
rationen zu berticksichtigen.

Die Rechte, Interessen, Wiirde und Gesundheit kiinftiger Genera-
tionen miissen geschiitzt werden — einschlieBlich derjenigen, die
durch vererbbares Genome Editing geboren werden.
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Grundsatz 10 fordert eine Regulierung, die den Werten Ge-
sundheit, Wohlbefinden, Gerechtigkeit, Gleichheit sowie den
Menschenrechten Vorrang einrdumt; insbesondere im Hinblick
auf eine rasche Kommerzialisierung von Biotechnologien und auf
die finanziellen Interessenkonflikte, die dieses Ziel untergraben.

Grundsatz 11 fordert die Entwicklung von Programmen fiir ei-
ne wirksame Beteiligung der Offentlichkeit und betont die Wich-
tigkeit davon, verschiedene Perspektiven einzubeziehen, insbe-
sondere diejenigen, die am meisten vom vererbbaren Genome
Editing und dessen potenziellen Schdden betroffen wéren.

In dem Grundsatzpapier heif$t es dazu: ,Es ist von entschei-
dender Bedeutung, dass alle MaBnahmen im Zusammenhang
mit vererbbaren Verdnderungen des menschlichen Genoms im
Rahmen von reproduktiver Gerechtigkeit, den Rechten von Men-
schen mit Behinderungen, Antirassismus, Umweltgerechtigkeit,
der Souverédnitét indigener Volker, LGBTQI+-Rechte sowie der
Rechte von Kindern und kiinftigen Generationen angewendet
werden.“ Das Biindnis fordert die Regierungen auf, diesen Grund-
sdtzen der sozialen Gerechtigkeit und der Menschenrechte bei
der Politikgestaltung im Bereich des vererbbaren Genome Edi-
tings Prioritédt einzurdumen. Es gibt keine Rechtfertigung fiir die
Durchfiihrung von vererbbarem Genome Editing, die mit diesen
Grundsétzen im Einklang steht.

Néachste Schritte

Unsere Leitlinien wurden von einer Reihe von verschiedenen
Organisationen, Interessenvertreter*innen und Wissenschaft-
ler*innen unterstiitzt. Wir planen, sie in den Communitys und
Netzwerken der Koalitionsmitglieder zu verbreiten und sie an die
Medien, politische Entscheidungstrager*innen und Mitglieder
einflussreicher Ausschiisse und internationaler Gremien weiter-
zugeben. Wir hoffen, dass die Grundsétze in mehrere Sprachen
tibersetzt und fiir die Verwendung in einer Vielzahl von Landern,
Regionen und internationalen Kontexten angepasst werden.

Auf der Grundlage dieser Grundsitze formuliert die Koalition
eine Modellgesetzgebung, die sich ausdriicklich gegen vererb-
bares Genome Editing ausspricht. Wir werden zudem Werkzeuge
und Ressourcen entwickeln, um Interessierte auf der ganzen Welt
zu motivieren, sich mit vererbbarem Genome Editing als Thema
der sozialen Gerechtigkeit und der Menschenrechte auseinander-
zusetzen. Sie sollen sich mit den Grundsitzen und der Modell-
regulierung befassen, sie an ihren eigenen nationalen Kontext
anpassen und sich fiir ihre Umsetzung einsetzen.

Wir mochten Leser*innen ermutigen, das vollstdndige Grund-
satzpapier zu lesen und sich iiber die kommende Modellgesetzge-
bung und Ressourcen zu informieren. Thre Mitwirkung und Thre
Sichtweise werden in den 6ffentlichen und politischen Debatten
tiber Keimbahneingriffe dringend benétigt.

Anmerkungen und Referenzen:

(1) Deutsch: Koalition fiir Geschlechtergerechtigkeit und Behindertenrechte,
Online: www.kurzelinks.de/gender-justice oder www.genetics-
andsociety.org [letzter Zugriff: 01.02.24].

(2) Das vollstéandige englischsprachige Grundsatzpapier wird demnéchst
auf der Webseite der Coalition zu finden sein (siehe Anmerkung 1). Das
Gen-ethische Netzwerk wird eine deutsche Version auf seiner Webseite
veroffentlichen.
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KEIMBAHNEINGRIFFE MADE

IN GERMANY?

FORDERUNG NACH FORSCHUNG AN MENSCHLICHEN

EMBRYONEN IN DEUTSCHLAND

Der Druck auf das Embryonenschutzgesetz wachst. Die
Wissenschafts-Community wagt einen erneuten Angriff
auf das umstrittene Gesetz und fordert den Zugriff auf
Embryonen fiir sogenannte hochrangige Forschungszie-
le. ,Keimbahntherapien” gehodren zu den vollmundigen
Versprechen der Befiirworter*innen.

Das deutsche Embryonenschutzgesetz (ESchG) verbietet
nicht nur kontroverse Reproduktionstechnologien wie Eizell-
transfer und Leihgebiren, sondern auch die Forschung an
menschlichen Embryonen. Es trat 1991 als Strafgesetz in Kraft
und wurde mit Argumenten des ,Lebensschutzes“ beschlos-
sen. Der Gesetzgeber bezog sich dabei auf Artikel 2 Abs. 2 Satz 1
des Grundgesetzes ,Jeder hat das Recht auf Leben und korper-
liche Unversehrtheit“. Menschliches Leben diirfe ,grundsatz-
lich nicht zum Objekt fremdniitziger Zwecke gemacht werden*
und dies miisse ,auch fiir menschliches Leben im Stadium sei-
ner frithesten embryonalen Entwicklung gelten“.(1)

Seit seinem Beschluss zieht das ESchG den Unmut einiger
deutscher Wissenschaftler*innen auf sich, die dessen moral-
theologischer Begriindung und scheinbar irrationaler Un-
gleichbehandlung von Embryonen vor dem Gesetz nicht zu-
stimmen. Schlieflich ist der Schwangerschaftsabbruch zwar
verboten, kann aber — anders als Embryonenforschung — durch
die Beteiligten unter gewissen Umstdnden straflos durchge-
fiihrt werden. Und wie Forschende seit iiber drei Jahrzehnten
nicht miide sind zu betonen, werden bei der mittlerweile jahr-
lich zehntausendfach durchgefiihrten kiinstlichen Befruchtung
(In Vitro Fertilisation = IVF) Embryonen hergestellt und regel-
malig bei Nicht-Verwendung verworfen, quasi straffrei ,geto-
tet”.

Um die Jahrtausendwende wuchs der Druck auf den Ge-
setzgeber durch den internationalen Stammzellhype: Im Jahr
1997 wurde das Klonschaf Dolly hergestellt und die Forschung
versprach die Entwicklung von Therapien fiir alle moéglichen
Erkrankungen aus embryonalen Stammzellen. Wissenschaft-
ler*innen entwarfen ein diisteres Szenario, in dem Deutsch-
land im internationalen Forschungswettbewerb nicht mithal-
ten konne, und deutsche Patient*innen leer ausgingen, wenn
sie keinen Zugriff auf Embryonen bekdmen. Als Kompromiss
wurde daher 2002 das Stammzellgesetz beschlossen, nachdem
embryonale Stammzellen die vor einem bestimmten, in der
Vergangenheit liegenden Stichtag im Ausland hergestellt wur-
den, eingefiihrt werden diirfen (mittlerweile der 1. Mai 2007).
Dies darf nur passieren, wenn eine Forschungsfrage sich aus-
schliellich mit embryonalen Zellen klidren ldsst und ,hoch-
rangigen Forschungszielen dient — die zustdndigen Behérden

Von Dr. Isabelle Bartram,
Molekularbiologin und Mitarbeiterin des GeN.

entscheiden anhand einer individuellen Begutachtung durch
die dafiir eingerichtete Zentrale Ethik-Kommission fiir Stamm-
zellforschung.

Erneuter VorstoB

In Anbetracht der aktuellen Legalisierungsdebatte um Repro-
duktionstechnologien scheint fiir einige der richtige Zeitpunkt
gekommen, erneut einen Vorstol fiir Embryonenforschung in
Deutschland zu wagen. Im Oktober letzten Jahres organisierte
das FDP-gefiihrte Bundesministerium fiir Bildung und Forschung
(BMBEF) eine ELSA (Ethical, Legal, Social Aspects)-Fachkonferenz
mit dem Titel ,Humane Embryonen in der medizinischen For-
schung: Tabu? — Vertretbar? — Chance?“.(2) Schon der Einfiih-
rungsvortrag durch die Bundesministerin fiir Bildung und For-
schung, Bettina Stark-Watzinger, legte den Fokus vor allem auf
letzteres: ,Chancen, die wir ergreifen konnen, sollten wir ergrei-
fen“, so Stark-Watzinger. Stammzellforschung, so versprach sie,
mache es moglich, Krankheiten zu verstehen und zu heilen. Die
Stellungnahmen aus der Wissenschaft seien eindeutig, es gehe
um Forschungsfreiheit. Wenn wir sie begrenzen, miissten wir das
gut begriinden. Thre Ankiindigung, ,, Wir kehren Risiken nicht un-
ter den Tisch, kein Argument soll ungehort bleiben®, wurde hin-
gegen kaum eingelst. Zu Wort kamen bis auf wenige Ausnahmen
ausschlieflich die Befiirworter*innen der Embryonenforschung.
Darunter Mitglieder der Wissenschafts-Lobbyorganisation Na-
tionale Akademie der Wissenschaften Leopoldina, die sich schon
lange fiir die Legalisierung von Embryonenforschung einsetzt,
denn diese kénne ,dazu beitragen, Unfruchtbarkeit besser zu er-
kennen und zu behandeln, die Uberlebensfihigkeit und gesun-
de Entwicklung von Embryonen beziehungsweise Foten in der
Schwangerschaft zu verbessern und Fehl- sowie Frithgeburten zu
verhindern“.(3) Auf der BMBF-Konferenz erwahnten die Vortra-
genden immer wieder die rund 30 Prozent Friithaborte bei nattir-
lichen Schwangerschaften und das ungeklidrte Absterben vieler
Embryonen bei IVF, und suggerierten, dass diese durch mehr
Forschung verhindert werden kénnten. Dass bei vielen frithen
Fehlgeburten letale Chromosomenabweichungen der Embryos
ursachlich sind, wurde nicht erwdhnt, macht die Einlosbarkeit
dieses Versprechens jedoch fraglich.
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Uberzihlige Embryonen und alte Versprechen

Als Beispiel fiir die erfolgreiche Verbesserung der Fortpflan-
zungsmedizin durch Embryonenforschung nannte die Arztin
und Leopoldina-Mitglied Claudia Wiesemann die Entwicklung
des elective Single-Embryo-Transfers (eSET).(4) Bei dieser Me-
thode wird eine grofere Zahl von Eizellen befruchtet und der
Embryo mit der héchsten Entwicklungschance tibertragen.
Auswabhlkriterium sind morphologische Charakteristika. In
Deutschland ist diese Methode verboten, das ESchG macht es
illegal, mehr Eizellen einer Person innerhalb eines Zyklus zu
befruchten, als Embryonentransfers geplant sind. Der medizi-
nische Vorteil: Die Rate an fiir die Schwangere und werden-
de Kinder gefdhrliche Mehrlingsschwangerschaften kann mit
eSET gesenkt werden. Die Methode birgt zudem einen giinsti-
gen Nebeneffekt fiir die Forschung, denn es werden viele {iber-
zéhlige Embryonen hergestellt, die dann fiir Experimente zur
Verfiigung stiinden. Wie Leopoldina-Président Gerald H. Haug
auf der BMBF-Konferenz berichtete, hitte sich die Regierung
vorgenommen, eSET zu legalisieren, es wiirden also bald ge-
wollt mehr Embryonen hergestellt als fiir IVF benétigt, die fiir
die Forschung verwendet werden kénnten. Der Jurist und Leo-
poldina-Mitglied Jochen Taupitz verwies ebenfalls auf die Res-
source der momentan rund 50.000 iiberzéhligen eingefrorenen
Embryonen, deren Zahl eSET weiter steigen lasse werde.

Befiirworter*innen halten zudem das mittlerweile mehrere
Jahrzehnte alte Versprechen der therapeutischen Verwendung
von humanen embryonalen Stammzellen (hES) aufrecht. Auf-
grund ihrer Fihigkeit, in alle moglichen Gewebetypen auszu-
reifen, wiirden hES ,ein gro8es Potenzial fiir die regenerative

und personalisierte Medizin“ bergen, schreibt die Leopoldina
aufihrer Webseite. Unerwéhnt bleibt dabei, dass dieses Poten-
zial bisher nicht realisiert werden konnte, obwohl in anderen
Linden wie den USA in den letzten Jahrzehnten sehr viel Geld
in diesen Forschungszweig investiert wurde. Zwar wurden vie-
le klinische Studien durchgefiihrt, bisher war jedoch keine Be-
handlung erfolgreich genug, um als Routinetherapie etabliert
zu werden. Auch auf der BMBF-Tagung stellte der Stammzell-
forscher Fredrik Lanner vom schwedischen Karolinska Institut
lediglich Pldne seiner Forschungsgruppe fiir klinische Studien
fiir hES-basierte Therapien bei altersbedingter Makuladegene-
ration vor.

Genome Editing als neue Chance

Verhidltnismdfig neu in der Argumentation der Befiirwor-
ter*innen von Embryonenforschung ist jedoch die Behauptung
einer Notwenigkeit fiir die Weiterentwicklung neuer Genome
Editing-Technologien wie CRISPR-Cas bzgl. einer reproduk-
tiven Anwendung. Im Jahr 2017 veréffentlichten Mitglieder
der Leopoldina ein Diskussionspapier in dem sie sich fiir eine
generelle Akzeptanz der , Keimbahntherapie“ aussprachen.(5)
Der Inhalt des Papiers soll zwar lediglich die Meinung der Au-
tor*innen und nicht der Leopoldina wiedergeben, Herausge-
ber ist jedoch der damalige Leopoldina-Prasident J6rg Hacker.
Erstmals, so die Autor*innen, erlaube die neue Technologie
»Eingriffe mit so hoher Prézision und Effizienz, dass derartige
Fortschritte eine Neubewertung der Situation erforderlich ma-
chen®. Warum Keimbahneingriffe ,ethisch vertretbar” seien,

Embryonenforschung soll dazu dienen kénnen, die Chancen und Risiken von Keimbahneingriffen zu bewerten — gesellschaftliche Risiken
sind damit nicht gemeint.

Foto: generiert mittels K.I. (runwayml.com)



wurde hier gar nicht erst diskutiert. Wie Mitautor Jochen Tau-
pitz in einem Vortrag bei einer Veranstaltung des Deutschen
Ethikrates 2016 erklart hatte, miisse man ethisch-moralisch —
zur Verhinderung schwerer Krankheiten und Behinderungen
- sogar von einem Zulassungsgebot ausgehen.(6) Laut Diskus-
sionspapier ist allein die technische Sicherheit entscheidend:
Es miisse ,ein vertretbar niedriges Risiko“ des Keimbahnein-
griffs ,im Vergleich zur Erbkrankheit, die es zu vermeiden gilt“
erreicht werden. Und um die ,,empirischen Grundlagen fiir die-
se Abschétzung und die anschlieBende normative Beurteilung
der Risiken und Chancen“ zu legen, sei es wiederum notwendig
auch in Deutschland mit menschlichen Embryonen forschen
zu diirfen.

In ihrer Stellungnahme von 2021 pléddierte die Leopoldi-
na dann fiir die Legalisierung von Embryonenforschung fiir
,hochrangige Forschungsziele“.(7) Das bedeutet fiir die Au-
tor*innen u.a. die ,,Chancen und Risiken dieser Form der Gen-
therapie kritisch {iberpriifen und bewerten zu kénnen®“. Sie
verweisen zwar auf die unzureichend begriindete Notwendig-
keit von Keimbahneingriffen und nennen die Gefahr der , Ver-
besserung biologischer Eigenschaften (Enhancement)“ — ge-
forscht werden soll trotzdem.

Die Bezeichnung von Keimbahneingriffen als ,Genomchi-
rurgie“, ,Keimbahntherapie“ und ,Gentherapie“ in den Pu-
blikationen der Leopoldina ist fiir Wissenschaftler*innen er-
staunlich unprézise, denn es werden keine Menschen behan-
delt, sondern eigens dafiir im Labor hergestellte Embryonen
verwendet. Auch auf der BMBF-Konferenz kam dieser rheto-
rische Trick zum Einsatz, als der Mitautor der Stellungnahme
Jan Ellenberg in die Diskussion um Keimbahneingriffe auf eine
Patientin mit Sichelzellanimie verwies, deren Leben so hitte
gerettet werden konnen. Wie Ellenberg als Biologe wahrschein-
lich bewusst ist, hatte ihre CRISPR-basierte somatische Gen-
therapie nichts mit Keimbahneingriffen zu tun, da sie im Er-
wachsenenalter angewendet wurde.

Die Leopoldina-Autor*innen beziehen sich auf eine Stellung-
nahme des Deutschen Ethikrates, bei der eine Mehrheit der
Mitglieder die grundsitzliche ethische Zuléssigkeit einer sol-
chen Forschung an frithen menschlichen Embryonen in vitro
bejaht hitte. Die Vorsitzende des Deutschen Ethikrates Alena
Buyx verwies bei der BMBF-Konferenz ebenfalls darauf, dass
sich das Gremium erstmalig fiir Embryonenforschung aus-
gesprochen habe, da es diese fiir die Weiterentwicklung von
Keimbahneingriffen fiir die Verhinderung monogenetischer
Erkrankungen brauche. Dies sei nicht nur zulédssig, sondern
auch geboten, so Buyx.

Ausblendung der Konsequenzen

Allein die technologischen Moglichkeiten sollen also leitend
sein fiir die Gesetzgebung fiir Forschung an menschlichen Em-
bryonen. Doch an die Stelle der Reduzierung der Debatte — wie
bei der BMBF-Konferenz geschehen - rein auf zwei entgegen-
gesetzte Pole — Wiirde des Embryos vs. vermeintliche wissen-
schaftliche Rationalitdt — konnte auch eine nuancierte Be-
trachtung moglicher Konsequenzen treten, die seit Jahrzehn-
ten aus feministischer Perspektive hervorgebracht wird. Eine
Analyse der Einbettung der Forschung in ein 6konomisiertes
Wissenschafts- und Gesundheitssystem und gesellschaftliche
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Ungleichheiten, in der Keimzellen und Embryos zum Rohstoff
werden, konnte ebenfalls die Notwenigkeit des Erhalts des
ESchG unterstreichen, ganz ohne dabei auf moraltheologische
»Lebensschutz“-Argumente zuriick zu greifen. Denn mal ganz
praktisch betrachtet: Wie wiirden die tiberzdhligen Embryo-
nen aus der medizinischen Praxis in die Forschung wandern?
Wiirden Kinderwunschkliniken ,, Aufwandsentschadigungen®
fir die ,Herstellung” der gelieferten Forschungsressource er-
halten? Wiirden Anreize entstehen, Patient*innen eine mog-
lichst groBe Menge an Eizellen zu entnehmen, damit einige fiir
die Forschung ,tiberzihlig“ bleiben? Eizellentnahmen bergen
immer ein medizinisches Risiko, je mehr hormonell stimuliert
wird, desto grofer das Risiko. Selbst wenn es keine direkten fi-
nanziellen Interessenkonflikte gibt — auch eigene Forschungs-
interessen, und der damit verbundene Zwang zur Einwerbung
von Forschungsforderungsgeldern, konnten fiir forschende
Fortpflanzungsmediziner*innen Interessenkonflikte zwischen
Patient*innenwohl und wissenschaftlichen Zielen erschaffen.
Und was passiert, wenn die ,liberzdhligen“ Embryos nicht
reichen? Werden Befiirworter*innen dann die weiteren An-
derungen der Fortpflanzungsmedizingesetzgebung fordern,
um Eizell,,spenden” rein zu Forschungszwecken zu erlauben?
Wiirde ein Markt entstehen, sodass 6konomisch schlechter ge-
stellte Menschen Eizellen ,spenden®, z.B. um sich die eigene
fortpflanzungsmedizinische Behandlung leisten zu konnen?

Hinzu kommt eine kritische Analyse der oben beschriebenen
unrealistischen Versprechen, was die Forschungsergebnisse
fiir therapeutische Zwecke angeht. Ganz zu schweigen von den
vielfdltigen Argumenten gegen eine weitere Erforschung von
Keimbahneingriffen, die sich ergeben, wenn gesellschaftliche
Konsequenzen in die Abwédgungen miteinbezogen werden. All
diese Aspekte stellen leider bisher eine klaffende Liicke in der
offentlichen Debatte dar.

Anmerkungen und Referenzen:

(1)  Entwurf eines Gesetzes zum Schutz von Embryonen (Embryonen-
schutzgesetz — ESchG) (25.10.89): Drucksache 11/5460.

(2) Interdisziplinére Konferenz (9.-10.10.23): Humane Embryonen in der
medizinischen Forschung: Tabu? — Vertretbar? — Chance?, ausge-
richtet vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF),
online: www.kurzelinks.de/gid268-bd [letzter Zugriff: 08.01.23].

(3) Leopoldina (2021): Erkenntnisse und Nutzen der Embryonen-
forschung. Online: www.kurzelinks.de/gid268-be [letzter Zugriff:
08.01.23].

(4) Schultz, S. (2008): Eins statt Drei: VorstoB gegen das Embryonen-
schutzgesetz? In: GID 190, S.33-45, online: www.gen-ethisches-
netzwerk.de/node/1291 [letzter Zugriff: 08.01.23].

(5) Hacker, J. (Hg.) (2021): Ethische und rechtliche Beurteilung des
genome editing in der Forschung an humanen Zellen. In: Leopoldina
Diskussion Nr. 10, online: www.kurzelinks.de/gid268-bb [letzter Zu-
griff: 08.01.23].

(6) Achtelik, K. (2016): Ethische Gespensterdebatte. In: GID 237, $.33,
online: www.gen-ethisches-netzwerk.de/node/3367 [letzter Zugriff:
08.01.23].

(7) Leopoldina (Hg.) (2021): Neubewertung des Schutzes von In-vitro-
Embryonen in Deutschland. Online: www.kurzelinks.de/gid268-bc
[letzter Zugriff: 08.01.23].
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China will gv-Mais und gv-Soja
anbauen

Wie das Global Agricultural Information Net-
work (GAIN) berichtet, ist China dem kommer-
ziellen Anbau von gentechnisch verandertem
(gv) Mais und gv-Soja zwei Schritte néher
geriickt. Anfang Dezember erteilte das Minis-
terium fiir Landwirtschaft und landliche An-
gelegenheiten erstmals Sortenzulassungen fir
gv-Sorten von Mais und Soja. Ende Dezember
erhielten dann chinesische Saatgutfirmen Li-
zenzen, um diese Sorten zu vermehren und zu
verkaufen. Bisher findet in China erst bei Pa-
paya und Baumwolle ein Anbau von gv-Sorten
statt. Jetzt sollen gv-Sorten bei Mais und Soja
bald hohere Ertrdge bringen und dadurch die
Abhangigkeit von Importen verringern. Gegen-
wartig fiihrt China rund 100 Mio. Tonnen Soja
und Mais zur Fiitterung des Viehbestands ein.
Die Eigenschaften der zugelassenen gv-Sorten
sind: Herbizid- und Insektenresistenz. (GAIN,
14.12.23 und 03.01.24, www.gain.fas.usda.
gov) (bv)

USA: RNA-Pestizid zugelassen

Es ist eine Weltpremiere: Im Dezember hat
die US-Umweltschutzbehdrde EPA die Zulas-
sung fiir Calantha erteilt und damit erstmals
fiir ein Pestizid, dessen Wirkstoff aus doppel-
strangiger (ds) RNA besteht. Das von der Fir-
ma Greenlight Biosciences entwickelte Mittel
dient der Bekampfung des Kartoffelkéfers und
beruht mit dsRNA nicht nur auf einem neuarti-
gen Wirkstoff, sondern auch auf einem fiir Pes-
tizide neuartigen Mechanismus. Dessen Name
ist RNA-Interferenz oder kurz RNAi. Funk-
tionieren tut er so: Greenlight Biosciences hat
dsRNA kreiert, deren Sequenz identisch ist mit
Teilen des PSMB5-Gens des Kartoffelkdfers.
Nimmt der Kéfer die dsRNA auf, I6st das Mole-
kiil in seinen Zellen die RNAi aus, was zur Still-
legung des PSMB5-Gens fiihrt. Da die Kafer ein
aktives PSMB5-Gen zum Leben brauchen, ster-
ben sie durch die Stilllegung. Mehrere Firmen
entwickeln derzeit dsRNA-basierte Pestizide.
Waéhrend die einen Fachleute davon ausgehen,
dass solche Sprays ein Nischenprodukt sein
werden, glauben andere, dass sie chemisch-
synthetische Pestizide komplett ersetzen kénn-
ten. (EPA, 22.12.23, www.epa.gov) (bv)

Kurz Notiert: Landwirtschaft & Lebensmittel

USA: Griines Licht fir 25
gv-Pflanzen

Die US-Landwirtschaftsbehérde USDA hat 25
gentechnisch verénderte (gv) Pflanzen als un-
bedenklich fiir die Umwelt eingestuft. Zwolf
davon sind Sojapflanzen: Neun von Benson
Hill, bei denen entweder der Geschmack oder
die Samenzusammensetzung verandert ist,
sowie je eine herbizidtolerante Soja-Pflanze
von Bayer, BioHeuris und PlantArcBio. Fiir gv-
Mais gab es fiinfmal griines Licht: Fiir Mais mit
Resistenz gegen Wurzelbohrer und Glufosinat
von Pioneer, fiir herbizidtoleranten Mais von
Bayer, fiir einen Mais mit veranderter Wuchs-
hohe von Inari, fir einen Mannase bildenden
Futtermais von Mazen Animal Health sowie
fiir einen Mais von Insignum, der bei Pilzbefall
ein Signal aussendet. Angebaut werden diirfen
neu auch vier herbizidtolerante Leindotter von
Yield10 Bioscience, ein Acker-Hellerkraut mit
geringen Gehalten an Erucasaure und Bal-
laststoffen von CoverCress, eine nicht-braun
werdende Banane von Tropic Biosciences, eine
herbizidtolerante Baumwolle von BioHeuris so-
wie ein Senf von Pairwise, der weniger scharf
ist und weniger Pflanzenhaare — sogenannte
Trichome — bildet. (USDA, 14.11., 30.11. und
21.12.23, www.aphis.usda.gov) (bv)

Glyphosat-Zulassung

Die EU-Kommission hat die Genehmigung fiir
Glyphosat um zehn Jahre bis zum 15. Dezem-
ber 2033 verlangert. Dem Entscheid ging ein
Berufungsausschuss der EU-Lander voran, in
dem es keine qualifizierte Mehrheit fiir oder
gegen die Verldngerung der Zulassung gab.
Deutschland enthielt sich bei der Abstimmung,
obwohl es im Koalitionsvertrag der Ampel-
regierung heiBt: ,Wir nehmen Glyphosat bis
Ende 2023 vom Markt". Wegen der EU-Zulas-
sung musste Agrarminister Ozdemir das ab Ja-
nuar 2024 vorgesehene Verbot von glyphosat-
haltigen Pestiziden per Eilverordnung stoppen.
Ein Biindnis der Organisationen Global2000,
Générations Futures, PAN Deutschland, PAN
Niederlande und PAN Europe will rechtlich
gegen die EU-Genehmigung vorgehen und hat
dazu ,The Great Glyphosate Court Case” initi-
iert. Glyphosat ist der weltweit meistverkaufte
Herbizidwirkstoff. Die Internationale Krebs-
forschungsagentur der Weltgesundheitsorga-
nisation stuft ihn als ,wahrscheinlich krebs-
erregend” ein. (Deutscher Naturschutzring,
20.11.23, www.dnrde; Bundesministerium
fir Erndhrung und Landwirtschaft, 15.12.23,
www.bmel.de) (bv)
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Ein Fiasko: Bt-Baumwolle in Indien

2002 begannen Landwirt*innen in Indien, gen-
technisch veranderte (gv) Baumwolle anzubau-
en, die das Bt-Toxin gegen den Kapselwurm
bildet. Heute sind 90 Prozent der indischen
Baumwollflachen mit Bt-Sorten bepflanzt. Was
wie ein Erfolg aussieht, entpuppt sich bei na-
herer Betrachtung als Fiasko. Das zeigt eine
aktuelle Studie in Environmental Sciences Eu-
rope. Sie nennt drei Griinde fiir den Misserfolg:
Erstens sind Landwirt*innen gezwungen, teure
Insektizide einzusetzen, weil der Kapselwurm
Resistenz gegen das Bt-Gift entwickelt und die
weiBe Fliege sich als Sekundarschadling aus-
breitet. Zweitens sind die Bt-Sorten gleichzeitig
auch Hybridsorten, deren Samen nicht fiir die
Wiederaussaat verwendbar sind. Landwirt*in-
nen sind gezwungen, jahrlich teures Saatgut
nachzukaufen. Drittens sind die Bt-Hybridsor-
ten fiir den indischen Anbau ungeeignet, weil
sie eine Pflanzdichte verlangen, die die Ertrage
verringert. Die Landwirt*innen sind in einer
Tretmihle aus Pestiziden und Gentechnik ge-
fangen, die sie in die Verschuldung und viele
auch in den Suizid treibt. (Environmental Scien-
ces Europe, 07.11.23, www. doi.org/10.1186/
$12302-023-00804-6) (bv)

Bericht zu NGT-Mikroorganismen

Forschung und Industrie setzen immer haufiger
neue genomische Techniken (NGT) wie CRISPR-
Cas ein, um gentechnisch veranderte Mikro-
organismen (GVM) fiir die Landwirtschaft und
den Lebens- und Futtermittelsektor herzustellen.
Das zeigt ein Ende Dezember erschienener Be-
richt, der im Auftrag der Europaischen Behdrde
fiir Lebensmittelsicherheit (EFSA) den Stand der
Entwicklung schildert. Von den 35 GVM, die
der Bericht insgesamt auflistet, sind 30 fiir den
Lebensmittelbereich, drei fiir den Futtermittel-
sektor und zwei fiir die Landwirtschaft. Acht der
aufgelisteten GVM finden sich in bereits kom-
merzialisierten Produkten. Eines davon ist fir
die Landwirtschaft: das Dlingemittel Proven der
US-Firma Pivot Bio, das stickstofffixierende gen-
technisch veranderte Klebsiellen enthalt. Wie der
Bericht festhalt, gibt es nur wenige Studien zur
Risikobewertung von GVM, die mit NGT erzeugt
wurden. Anhand der 35 GVM will die EFSA nun
priifen, ob ihre bestehende Leitlinie zur Risiko-
bewertung von GVM weiterhin angemessen ist.
(EFSA, 22.12.23, www.efsa.europa.eu) (bv)



NGT-Verordnungsentwurf im
Clinch mit EU-Recht

Die EU-Kommission will erhebliche Lockerun-
gen fiir neue Gentechnik und hat dazu im Juli
2023 EU-Parlament und EU-Rat einen Entwurf
fiir eine Verordnung iiber neue genomische
Techniken (NGT) unterbreitet. Jetzt wollte das
Bundesamt fiir Naturschutz (BfN) von Tade
Spranger von der Universitat Bonn wissen, wie
die vorgeschlagene Verordnung juristisch zu
bewerten ist. Das Fazit seines Gutachtens: Der
Entwurf verstoBt gegen Unionsrecht. Vor allem
die Grundannahme, dass NGT-Pflanzen ein ge-
ringeres Risiko zu eigen sei als anderen Gen-
techniken, stehe im Widerspruch zum Vorsor-
geprinzip, das in den EU-Vertrdgen verankert
ist. Zudem fehle es dem Verordnungsentwurf
an einer hinreichend tragfahigen, namlich wis-
senschaftlich begriindeten Grundlage. Ein im
September verdffentlichtes Gutachten, das der
Jurist Georg Buchholz fiir die Bundestagsfrak-
tion Blindnis 90/Die Griinen erstellt hat, kam
ebenfalls zum Schluss, dass der Verordnungs-
entwurf gegen das Vorsorgeprinzip verstoBt.
(BfN, 31.10.23, www.bfn.de) (bv)

NGT-Regulierung: Agrarrat ohne
Konsens

Die EU-Lander sind sich uneins dariiber, wie
der Einsatz neuer genomischer Techniken
(NGT) bei Pflanzen zu regulieren ist. Das zeigte
sich an der Sitzung des Agrarrats vom 11. De-
zember 2023, wo die Agrarminister*innen
liber einen Vorschlag der spanischen Ratspra-
sidentschaft abstimmten, der als Kompromiss
zu den Deregulierungsplanen der EU-Kom-
mission gedacht war. Da heikle Punkte wie
die Koexistenz von NGT mit dem Oko-Landbau
und die Patentierbarkeit von NGT-Pflanzen die
EU-Lander spalten, fand der Kompromissvor-
schlag keine qualifizierte Mehrheit. Deutsch-
land hat sich der Stimme enthalten, weil die
Ampelkoalition zur NGT-Regulierung keine ge-
meinsame Position hat. Im Dezember stimmte
auch der Agrarausschuss des EU-Parlaments
tiber die Regulierung von NGT-Pflanzen ab: Die
Mehrheit votierte zwar dafiir, die Patentierung
von NGT-Pflanzen zu verbieten, will NGT aber
ansonsten noch weiter liberalisieren als die
EU-Kommission. (Deutscher Naturschutzring,
13.12.23, www.dnr.de) (bv)

Kurz Notiert: Landwirtschaft & Lebensmittel

Handel fiir strengere NGT-Regeln

Es ist ein vielstimmiger Appell, der Ende No-
vember nach Briissel und StraBburg ging: Von
der Rewe Group Uber Alnatura, Denns Bio, Te-
gut und Hofer bis Spar — Lebensmittelhandels-
unternehmen aus Deutschland und Osterreich
forderten die EU-Kommission und das EU-Par-
lament in einem offenen Brief dazu auf, bei
der Regulierung neuer genomischer Techniken
(NGT) Wahlfreiheit, Bio-Landwirtschaft, ,Ohne
Gentechnik”-Lebensmittel sowie stabile Le-
bensmittelpreise zu sichern. Die EU-Kommis-
sion soll zudem untersuchen, wie sich Patente
auf NGT-Pflanzen auf den Saatgutmarkt aus-
wirken. Die Warnung der Unternehmen: Tritt
der Entwurf der Verordnung tiber NGT, den die
EU-Kommission im Juli 2023 vorgelegt hat,
ohne die notwendigen Anpassungen in Kraft,
werden die Lebensmittelpreise fiir Verbrau-
cher*innen weiter steigen. Die Unternehmen
missten namlich die Mehrkosten weitergeben,
die bei der geplanten Deregulierung durch
Patente auf NGT-Pflanzen und den erhéhten
Aufwand zur Aufrechterhaltung der Gentech-
nikfreiheit entstiinden. (VLOG, 29.11.23, www.
ohnegentechnik.org) (bv)

Schweizer Bundesrat zu neuen
gentechnischen Verfahren

Noch in 2023 hat der Schweizer Bundesrat eine
Aussprache dariiber gefiihrt, wie die Gentech-
nik-Regulierung in Bezug auf neue gentech-
nische Verfahren angepasst werden soll. Das
Parlament hatte dem Bundesrat den Auftrag
erteilt, einen Entwurf zu unterbreiten fiir die
Zulassung von neuen gentechnischen Verfah-
ren, wie etwa CRISPR-Cas9, fiir die Ziichtung
von Pflanzen und Saatgut. Der Bundesrat will
den Bedenken der Bevdlkerung zur Gentech-
nik Rechnung tragen und sieht deshalb unter
Beriicksichtigung des Vorsorgeprinzips eine
,behutsame Offnung” vor. Das Zulassungsver-
fahren solle sich grundsatzlich am Vorschlag
der EU-Kommission orientieren, was heift,
dass die neuen gentechnischen Verfahren nicht
unter dem Gentechnikgesetz reguliert werden
sollen. Bis zum Sommer dieses Jahres soll eine
Vorlage erarbeitet werden. Das Gentechnik-
gesetz ist 2004 in Kraft getreten. Seit Ende
2005 gilt in der Schweiz aufgrund einer Volks-
abstimmung ein Moratorium fir den Anbau
von gentechnisch veranderten Organismen.
Zuletzt wurde das Moratorium bis Ende 2025
verlangert. (Portal der Schweizer Regierung,
25.10.23, www.admin.ch) (gp/tp)

SONSTIGES

BMBF fordert
CRISPR-Pflanzen

.Moderne Ziichtungsforschung fiir klima-
und standortangepasste Nutzpflanzen von
morgen” — so heiBt eine 50 Mio. schwere
FoérdermaBnahme, die das Bundesministe-
rium fiir Bildung und Forschung (BMBF) Ende
Oktober 2023 lancierte. Das Ziel ist, technik-
und methodenoffene Ziichtungsforschung zu
starken und die Ziichtung klimaangepasster
Nutzpflanzen massiv voranzutreiben. Neben
der konventionellen Ziichtung will das BMBF
ausdriicklich auch die Genomeditierung mit
CRISPR-Cas fordern. ,Als Bundesforschungs-
ministerium wollen wir die Chancen der Neuen
Ziichtungstechniken nutzen und uns nicht wie
andere von der Zukunft abmelden”, sagte For-
schungsministerin Stark-Watzinger (FDP). Sie
nutzte die Lancierung der FordermaBnahme
auch gleich, um fiir die Deregulierung der neu-
en Techniken zu werben: ,Wir setzen darauf,
dass die EU-Kommission den véllig veralteten
und wissenschaftlich Gberholten Rechtsrah-
men novellieren wird.” (BMBF, 27.10.23, www.
bmbf.de) (bv)

— Anzeige —

Rassisnuss,
Kolonialisnuss, Eurozen-
trisnuss, Sexisnuss,
Nationalisnuss, Kapitalis-
nuss, Extraktivisnuss,
Antisemitisnuss,
Militarisnuss...

www.iz3w.org
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KNAPP DANEBEN IST AUCH VORBEI

UNGEWOLLTE VERANDERUNGEN BEI GENTECHNIK-PFLANZEN

Studien zeigen immer wieder, dass durch neue Gen-
techniken hergestellte Pflanzen vielfache unbeabsich-
tigte genetische Veranderungen aufweisen konnen. Ein
kiirzlich veroffentlichter Bericht von der Fachstelle fiir
Gentechnik und Umwelt (FGU) erlautert ihre Relevanz
fiir die Risikobewertung.

In mehreren Regionen der Welt wird derzeit {iber die Regulie-
rung der neuen Gentechnik (NGT) und deren Anwendung in der
Landwirtschaft diskutiert — auch in Europa. NGT bezeichnet Tech-
nologien wie CRISPR-Cas9, die an spezifischen Stellen der DNA
das Genom von Pflanzen verdndern konnen. Sie sollen es moglich
machen, eine Vielzahl von Eigenschaften priziser und schneller
als mit dlteren Gentechniken zu verdndern. Letztes Jahr hat die
EU-Kommission die Einfiihrung einer spezifischen Regulierung
fiir NGT-Pflanzen vorgeschlagen. Mit dem Argument, das sich die
genetischen Verdnderungen von NGT-Verfahren nicht bedeutend
von herkémmlichen Ziichtungsmethoden unterscheiden, wird in
dem Gesetzesvorschlag keine verpflichtende Risikobewertung zur
Genehmigung bestimmter NGT-Pflanzen vorgesehen.

GemdR der bisherigen Gentechnik-Gesetzgebung der EU miis-
sen genetisch verdanderte Organismen (GVO), die aus , rekombi-
nanten DNA-Verfahren®, also aus im Labor durchgefiihrten kiinst-
lichen Herstellungsprozessen, entstehen, reguliert werden.(1)
Im Jahr 2018 veroffentlichte der Europédische Gerichtshof eine
Entscheidung, die klarstellte, dass dies auch fiir NGT gilt.(2) Das
macht eine Risikobewertung notwendig, um , die beabsichtigten
und unbeabsichtigten Veranderungen, die sich aus der geneti-
schen Verdnderung ergeben, zu identifizieren und ihr Potenzial
fiir schéddliche Auswirkungen auf die menschliche Gesundheit
und die Umwelt zu bewerten*.

Der neue Bericht der FGU (3) analysiert anhand von aktuellen
wissenschaftlichen Studien den technischen Stand der NGT-Ent-
wicklungen. Die FGU ist eine vom Bundesamt fiir Naturschutz
(BfN) unterstiitzte Einrichtung, die aktuelle wissenschaftliche
und regulatorische Entwicklungen zum Thema der neuen Gen-
technik beobachtet und bewertet. Die Autor*innen beschreiben
eine Reihe unbeabsichtigter genetischer Veranderungen, die aus
NGT-Verfahren resultieren und relevant fiir deren Risikobewer-
tung sind. Thre Ergebnisse werden hier zusammengefasst. Zur
besseren Ubersicht wurden diese in fiinf Kategorien aufgeteilt.

Erstens: beim Einbau liber alte Gentechnik

NGT-Pflanzen unterlaufen einen mehrstufigen Herstellungs-
prozess. Zur Einfiihrung von Genscheren wie CRISPR-Cas9 in die
Pflanzenzelle werden typischerweise Verfahren der alten Gen-
technik genutzt, wie Plasmide, die aus fremd-DNA bestehen.
Dabher ist das Ergebnis des ersten Schritts der CRISPR-Cas9-An-
wendung in den meisten Fillen eine nach Richtlinie 2001/18/
EG transgene Pflanze, d.h. sie enthilt artfremde DNA. Die dabei
entstehenden unbeabsichtigten genetischen Verdnderungen sind
vielfiltig und unterscheiden sich von denen, die aus der konventi-

GiP MAGAZIN | Gen-ethischer Informationsdienst Nr. 268 | 02.2024

Von Pascal Segura Kliesow,
Mitarbeiter des GeN und Redakteur des GID.

onellen Ziichtung hervorgehen. Beispielsweise wurden Verdnde-
rungen in der Epigenetik — also Regulierungselemente von Genen,
die nicht die DNA-Sequenz selber betreffen —, in der Sequenzab-
folge der DNA-Bausteine oder bei der Funktionalitdt von Gen-
Produkten nachgewiesen.(4) Selbst wenn bei den resultierenden
Pflanzenarten durch konventionelle sexuelle Fortpflanzung die
artfremden Elemente aus dem Pflanzengenom entfernt werden,
konnen unbeabsichtigte genetische Verdanderungen unbemerkt
im Genom verbleiben.

Zweitens: Unbeabsichtigter Einbau von Transgenen

CRISPR-Cas9-Anwendungen kénnen eine unbeabsichtigte Ein-
fithrung von artfremden DNA-Sequenzen im Genom zur Folge
haben. Diese Verdnderungen, die sowohl an der Zielstelle als auch
anderswo im Genom auftreten kénnen, werden héufig durch die
Integration von Abschnitten aus Vektor-DNA - also der ,Gen-
fahre“ mit der der CRISPR-Cas-Komplex in die Zelle geschleust
wird - verursacht. In tierischen Zellen wurde festgestellt, dass un-
beabsichtigt eingefiigte fremde DNA-Fragmente sowohl aus dem
Vektorkonstrukt als auch aus dem Wachstumsmedium im Labor
stammen konnen.

Drittens: ohne den Einbau von artfremder DNA

Auch ohne den Einbau von artfremder DNA wurden verschie-
dene unbeabsichtigte Verdnderungen bei der Anwendung von
CRISPR-Cas in Pflanzenzellen beschrieben. Genscheren sind eine
Art von Nukleasen, also Enzyme die in der Lage sind, die Grund-
bausteine der DNA - die Nukleotide — voneinander zu spalten. Es
ist bekannt, dass Nukleasen spezifische DNA-Sequenzen einer
bestimmten Lange, unabhéngig dessen Position im Genom, zum
Andocken nutzen. Daher besteht die Gefahr, dass CRISPR-Cas
und andere Nukleasen sich auch an zusétzliche sogenannte Off-
Target-Regionen binden, die eine gewisse Ahnlichkeit mit den
Andock-Sequenzen aufweisen. Hinzu kommen sogenannte On-
Target-Effekte, also ungewollte Verdnderungen in der Zielregion
der DNA wie repetitive Deletion von Nukleotiden — Loschungen
von DNA-Bausteinen —, Mutationen unterschiedlicher Lange und
grofere strukturelle Veranderungen.

Viertens: Chromothripsis-dhnliche Effekte

Chromothripsis ist ein genetisches Phdnomen, bei dem Hun-
derte von Chromosomenumlagerungen in einem einzigen Ereig-
nis auftreten konnen. Bei Sdugetieren — einschlieBlich Menschen
- wird das Phdnomen mit Krebs und angeborenen Krankheiten
in Verbindung gebracht. Biotechnologische Mutagene, wie zum



Beispiel Nukleasen, die ein Doppelstrangbruch (DSB) in der DNA
verursachen, sind eine wahrscheinliche Ursache fiir Chromo-
thripsis-dhnliche Effekte. Werden DSB nicht schnell genug repa-
riert, kann es zu einer entsprechenden Umlagerung der Chromo-
somen kommen. Erst kiirzlich wurden durch CRISPR-Cas aus-
geloste Chromothripsis-Effekte auch bei Pflanzen identifiziert. (5)
DSB konnen auch auftreten, wenn Pflanzenzellen einer hohen
Strahlungsdosis ausgesetzt werden, wie es bei der nicht gezielten
Mutagenese der Fall ist. Der Unterschied bei NGT-Verfahren ist,
dass die Anwendung regionsspezifisch ist und die Wahrschein-
lichkeit des Auftretens von Chromothripsis durch die Bearbei-
tung bestimmter Regionen steigen kann. Beispielsweise ver-
ursacht CRISPR-Cas9 in Pflanzen, in denen viele Kopien der zu
bearbeitenden Gene vorhanden sind, mehrere DSB gleichzeitig.
In dhnlicher Weise kénnen viele DSB in unterschiedlichen Genen
gleichzeitig durch sogenanntes Multiplexing, also der gezielten
Veranderung mehrerer DNA-Sequenzen, induziert werden.(6)
Dartiber hinaus kann die CRISPR-Cas-Maschinerie die Repara-
turmechanismen in den Zellen storen und sie daran hindern, die
urspriinglichen Genfunktionen wiederherzustellen.

Fiinftens: Bildung neuer Genprodukte

Durch den Einsatz von CRISPR-Cas konnen Gene so verdandert
werden, dass keine mRNAs — die Molekiile, die genetische Infor-
mationen fiir den Aufbau eines bestimmten Proteins innerhalb
der Zelle tibertragen — mehr gebildet werden. Folglich wird die
Entstehung des entsprechenden Proteins verhindert. Allerdings
konnen auch unbeabsichtigt neue mRNAs gebildet werden, die
zum Aufkommen von neuen Proteinen beitragen.

Beispielsweise konnen Nukleasen zu einem Effekt fiihren, der
als Exon-Skipping bezeichnet wird. Bei diesem Prozess werden
mRNAs anders als vorhergesehen zusammengesetzt und fithren
zur Entstehung verkiirzter mRNAs. Die Proteine, die auf Basis der
Information in diesen mRNAs von den Pflanzenzellen gebildet
werden, sind dann ebenfalls kiirzer, konnen aber dennoch neue,
unbeabsichtigte Funktionen in der Zelle tibernehmen. Abgesehen
davon kénnen neue mRNAs auch durch Frameshift-Mutationen
entstehen. Sie verursachen eine Verschiebung des Leserasters in
der DNA-Sequenz, die zu einer falschen , Ubersetzung*“ der DNA-
Information fiihrt.(7)

Durch Exon-Skipping und Frameshift-Mutationen kénnen
neue mRNAs und Proteine, oder auch nicht-kodierende RNAs
Auswirkungen auf die Genregulation und den Zellstoffwechsel
haben. Beispielsweise wurde in einem Weizen, in dem 35 Gen-
kopien ausgeschaltet wurden, eine Frameshift-Mutation als mog-
licher Ausloser fiir die Entstehung von entziindungsférdernden
Proteinfragmenten diskutiert.(8)

Konsequenzen fiir eine umfassende Risikobewertung

Die hier aufgefiihrte Kategorisierung von unbeabsichtigten ge-
netischen Verdnderungen, die durch NGTs entstehen, zeigt, dass
eine Risikobewertung notwendig fiir NGT-Pflanzen ist. Wie er-
wihnt, kdnnen diese Verdnderungen gro3e Abschnitte der Chro-
mosomen beeintrachtigen und zur Entstehung unbeabsichtigter
Genprodukte fithren. Obwohl einige dieser genetischen Verdn-
derungen moglicherweise auch in der konventionellen Ziich-
tung beobachtet werden, unterscheiden sie sich hinsichtlich der
Wahrscheinlichkeit, mit der sie an bestimmten Stellen im Genom
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auftreten. Daher konnen diese Effekte nicht generell mit denen
der konventionellen Ziichtung gleichgesetzt werden. In einigen
Fillen sind durch die Anwendung von Sequenzierungsmethoden
unbeabsichtigte Verdnderungen in der Zelle identifizierbar und
der Unterschied zum urspriinglichen Genom erkennbar. In an-
deren Fillen, in denen die Verdnderung au8erhalb der Zielregion
der Nuklease stattfindet, sind diese schwerer nachzuweisen. Be-
sonders groRe Deletionen und Chromosomenumlagerungen sind
mit Standard-PCR-Tests kaum nachweisbar. Dementsprechend
ist es wichtig, mehrere Ansitze zu kombinieren, um die unbeab-
sichtigten Verdnderungen im gesamten Genom umfassend zu be-
werten. Da die DNA-Sequenzierung nicht immer die Auswirkun-
gen der genetischen Verdnderungen identifizieren kann, sollten
zusétzliche Methoden zur Analyse der entstehenden mRNA und
Proteine angewendet werden. Erst wenn keine unbeabsichtigten
genetischen Verdnderungen festgestellt wurden, sollte sich die
Risikobewertung auf die beabsichtigten Veranderungen konzent-
rieren. Nach Abschluss einer umfassenden molekularen Charak-
terisierung sollten weitere Schritte der Risikobewertung folgen,
wie etwa die Untersuchung der Funktionalitédt der Pflanze, deren
phénotypische Merkmale und dessen Zusammenspiel mit der
Umgebung. Werden unbeabsichtigte genetische Veranderungen,
die moglicherweise schéddliche Auswirkungen haben, tibersehen,
konnen diese die Gesundheit, die Umwelt und auch die land-
wirtschaftliche Produktion gefdhrden. Daher schlussfolgert die
FGU, dass die durch NGT verursachte Verdnderung in die obli-
gatorische Risikobewertung einbezogen werden muss, bevor die
Pflanzen in die Umwelt freigesetzt oder auf den Markt gebracht
werden.
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STICKSTOFFFIXIERUNG IM

VISIER DER AGRARKONZERNE

MIKROBEN AUF DIE FELDER?

Noch spielen Produkte mit gentechnisch veranderten
Mikroben in der Landwirtschaft kaum eine Rolle. Doch
immer mehr Firmen setzen Gentechnik und Genomedi-
tierung ein, um mikrobielle Diinger und Pflanzenschutz-
mittel zu entwickeln. Zeit, einen Blick auf die Entwick-
lungen zu werfen.

Selten ist so viel Geld in ein Start-up der Agrarforschung ge-
flossen wie in Pivot Bio: 600 Millionen Dollar hat die US-Firma
in den letzten fiinf Jahren erhalten — unter anderem von Mic-
rosoft-Griinder Bill Gates und Amazon-Chef Jeff Bezos. Dass
das Interesse der Investoren so grof ist, liegt an Proven und
Return, den beiden Produkten, die Pivot Bio bis jetzt in den
USA auf den Markt gebracht hat. Beide Produkte sind Diinger
fiir Getreide — Proven fiir Mais, Return fiir Hirse und Weizen.
Und beide Produkte bestehen aus Bodenbakterien, die Stick-
stoff aus der Luft fixieren und an die Pflanzen weitergeben. Das
Besondere daran? Bisher waren Diinger aus stickstofffixieren-
den Bakterien weitgehend auf Gemiise wie Soja, Erbsen und
Bohnen beschrinkt. Bei Getreide hingegen sind sie ein Novum.
Damit 6ffnet sich ein riesiger Markt, auf dem die Diingung bis-
lang mit chemisch erzeugtem Stickstoff erfolgt.

Eine weitere Besonderheit von Proven und Return: Die Bak-
terien, die sie enthalten, sind gentechnisch verandert.

Marktpotenzial fiir gv-Mikroben steigt

Noch sind Produkte mit gentechnisch verdnderten (gv) Mi-
kroben in der Landwirtschaft eine Raritdt; weltweit sind nur
eine Handvoll davon auf dem Markt. Doch bald diirfte sich das
andern. Denn neben Pivot Bio hat eine ganze Reihe von Fir-
men begonnen, gv-Mikroorganismen fiir die Landwirtschaft zu
entwickeln.

Weshalb das Interesse an gv-Mikroben steigt, liegt vor allem
an drei Griinden: Erstens ist die Entwicklung neuer Mikroben-
stimme dank technischer Fortschritte so leicht und kosten-
glinstig wie noch nie. Zweitens haben in den letzten Jahren
etliche Linder entschieden, neue Verfahren wie die Genom-
editierung nicht mehr als Gentechnik zu regulieren. Damit ist
etwa die Zulassung von gv-Mikroben, die keine artfremden
Gene besitzen, ebenfalls so leicht und kostengiinstig geworden
wie nie zuvor. Die in Proven und Return enthaltenen Bakterien
beispielsweise konnten in den USA ohne gentechnikrechtliche
Zulassung auf den Markt kommen.

Der dritte und vielleicht wichtigste Grund: Der potenzielle
Markt fiir gv-Mikroben wichst stetig. Bisher war er klein, weil
Diinger und Pestizide, die aus Pilzen, Viren oder Bakterien be-
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stehen, vor allem im Biolandbau zum Einsatz kamen und dort
gv-Organismen generell verboten sind. Jetzt wichst er, weil
Politik und Gesellschaft verstiarkt die Abkehr von Kunstdiin-
gern und chemisch-synthetischen Pestiziden fordern und mi-
krobielle Produkte nun als Alternative zunehmend auch in der
konventionellen Landwirtschaft Verwendung finden.

Wie groB das Interesse an der Entwicklung von gv-Mikroben
ist, zeigt sich bei Diingern. Hier sind neben Pivot Bio nicht nur
Start-ups wie BioConsortia, Switch Bioworks oder Quorum Bio
aktiv, auch mehrere Konzerne mischen hier mit. Einer davon
ist Novozymes. Das ddnische Unternehmen, das mit der Her-
stellung von Enzymen grol§ geworden ist, forscht seit einigen
Jahren auch an mikrobiellen Agrarprodukten. In einem seiner
Projekte setzt der Konzern dabei Gentechnik ein, um stickstoft-
fixierende Bakterien zu entwickeln.

Auch Bayer hat die Stickstofffixierung im Visier. In Koopera-
tion mit Pivot Bio arbeitet der deutsche Multi an gv-Stdammen
von Bradyrhizobium. Bakterien dieser Art leben in Wurzel-
knollchen der Sojabohne und versorgen die Pflanze mit Stick-
stoff aus der Luft. Mit Gingko Bioworks wiederum, einem fiih-
renden Unternehmen der Synthetischen Biologie, will Bayer
gv-Bakterien fiir die Stickstoff-Diingung bei Getreide kreieren.
Die Zusammenarbeit begann 2018 mit einem Startkapital von
100 Millionen US-Dollar.

2020 ist auch der zweitgrofSte Diingerhersteller der Welt, Mo-
saic Company, in die Entwicklung stickstofffixierender Bakte-
rien eingestiegen. Der US-Konzern unterstiitzt seither das
Start-up BioConsortia, das mit Genomeditierung Bakterien fiir
die Diingung von Mais und Weizen herstellt. Erste Produkte
der Partnerschaft sind fiir 2024 geplant. Eines der Ziellinder
ist Brasilien. Dort hat die zustdndige Behérde dem Konzern
bereits bescheinigt, dass er zwei Priparate mit Fremd-DNA-
freien gv-Paenibacillus-Bakterien ohne gentechnikrechtliche
Zulassung vermarkten kann.

Der zweite Bereich, in dem das Interesse an der Entwicklung
von gv-Mikroben wichst, ist der Pflanzenschutz. Vier Produkte
sind schon auf dem Markt. Bereits seit mehr als dreifig Jah-
ren erhéltlich ist Nogall von Bio-Care Technology. Das Mittel
besteht aus gv-Rhizobien, wirkt gegen Wurzelhalsgallenkrebs
bei Steinobst und ist in Australien, der Tiirkei und den USA



zugelassen. Da die gv-Rhizobien in Nogall keine Fremd-DNA
enthalten, fillt das Mittel in keinem der drei Lander unter die
Gentechnikgesetzgebung.

Ebenfalls auf dem Markt sind Crymax und Lepinox WDG von
Certis, die im Obst- und Gemiisebau der USA seit den Nuller-
jahren zum Einsatz kommen, und Jinweijun von Wuhan Kernel
Biotech, das 2017 in China die Zulassung erhielt. Die drei Pro-
dukte haben gemeinsam, dass sie Bacillus thuringiensis enthal-
ten, ein Bodenbakterium, das natiirlicherweise Insektengifte
bildet. Indem die Firmen Giftgene unterschiedlicher Bacillus-
Stimme in einem einzelnen Stamm vereint haben, haben sie
jeweils Produkte erzeugt, die mehrere Gifte bilden und deshalb
starker wirken oder ein breiteres Wirtsspektrum haben.

Tod oder lebendig: dsRNA bildende gv-Mikroben

Die Zahl der Produkte mit gv-Mikroben, die gegen Insekten
wirken, diirfte bald steigen, arbeiten doch mehrere Firmen an
solchen Mitteln. Eine davon ist Pebble Labs. Fiir die Entwick-
lung ihrer Directed Biotics genannten Mittel setzt das US-Start-
up auf ein Konzept, das derzeit viel Beachtung findet: Die Ver-
wendung von gv-Mikroorganismen, die doppelstrangige RNA
— kurz dsRNA - bilden. Dieser Stoff 16st in Zellen den RNAi-
Prozess aus, was sich nutzen ldsst, um in Schéddlingen gezielt
lebenswichtige Gene stillzulegen. Pebble Labs bereitet derzeit
erste Freisetzungsversuche vor.

Wihrend Pebble Labs auf den Einsatz lebender gv-Mikro-
ben setzt, arbeiten Firmen wie Ajinomoto, TransAlgae oder Re-
naissance Bioscience mit abgetoteten Organismen. Sie hoffen,
ihre Produkte damit leichter durch die Zulassungsverfahren zu
bringen, fallen inaktivierte gv-Mikroben doch in vielen Lan-
dern nicht unter die strengen Gentechnikgesetze. Das israeli-
sche Start-Up TransAlgae etwa erzeugt dsRNA-bildende Mikro-
algen und inaktiviert sie dann im Gefriertrockner, bevor sie sie
als Pulver aufs Feld bringt. Die kanadische Firma Renaissance
Bioscience wiederum stellt dsSRNA-bildende Bierhefe her, die
sie vor dem Ausbringen mit Alkohol abtoten will.

Einige Firmen haben auch gv-Mikroben zur Bekdmpfung
pflanzenpathogener Bakterien in der Pipeline. Das US-Start-
Up Robigo zum Beispiel will harmlose Bakterien mit Synthe-
tischer Biologie so umbauen, dass sie als ,,molekulare Biirger-
wehr” gegen pathogene Bakterien einsetzbar werden. Cytopha-
ge und Auxergen arbeiten an Praparaten mit gv-Phagen — das
sind Viren, die Bakterien befallen. Ein besonderes Vorgehen
verfolgt die britische Firma Flourish. Sie will mit ihrer Guided
Biotics genannten Technik ein Mittel gegen die Fleckenkrank-
heit bei Tomaten entwickeln und stattet dazu harmlose Mikro-
ben mit ringférmigen DNA-Stiicken, sogenannten Plasmiden
aus, auf denen sich die Gene fiir die Bildung der CRISPR-Rea-
genzien befinden. Einmal auf befallene Tomaten verspriiht,
sollen die gv-Mikroben dort ihre Plasmide auf die pathogenen
Bakterien tibertragen, wo das CRISPR-Schneideenzym dann
deren Chromosom an den vorbestimmten Stellen durchtrennt
und sie dadurch abtotet.

Neben Diingern und Pflanzenschutzmittel geh6ren auch
Biostimulanzien zu den Betriebsmitteln, fiir die gv-Mikroben
entwickelt werden. Aktiv ist hier neben US-Firmen wie Gingko
Bioworks und Elemental Enzymes auch BASF. Der deutsche
Konzern hat bereits ein Préparat auf dem US-Markt. In seinem

Landuwirtschaft & Lebensmittel

Mais-Saatgutbehandlungsmittel Poncho Votivo 2.0 sind gv-Ba-
cillus thuringiensis enthalten, die im Wurzelbereich organische
Substanzen abbauen und den Pflanzen dadurch Nihrstoffe
verfligbar machen.

Lobbying fiir Deregulierung lauft

Waihrend gv-Mikroben in der US-Landwirtschaft bereits zum
Einsatz kommen, sind die Felder in Europa noch frei von ih-
nen. Bisher ist in der EU erst ein Antrag zum Inverkehrbringen
eingegangen. 2005 wollte Bio-Care Technology Nogall auf den
Markt bringen, zog dann aber den Zulassungsantrag zuriick — zu
umfangreich waren der Firma die Nachforderungen, die die Be-
horden aufgrund der damaligen pestizid- und gentechnikrecht-
lichen Vorgaben stellten.

Ob die hiesigen Felder frei von gv-Mikroben bleiben werden?
Klar ist, dass im Zuge des europdischen Green Deals, der in der
Landwirtschaft eine Reduktion synthetischer Mittel mit sich
bringt, der EU-Markt fiir mikrobielle Diinger, Biostimulanzien
und Pestizide wachsen wird. Klar ist auch, dass sich Firmen mit
gv-Mikroben diesen Markt nicht entgehen lassen wollen und
deshalb an einem leichteren Zugang arbeiten. Auf produktrecht-
licher Seite sind erste Hiirden bereits gefallen: Nach der Revision
der Diingeverordnung ist seit 2020 eine EU-weite Vermarktung
von mikrobiellen Diingern und Biostimulanzien méglich und
im Pestizidrecht sind 2022 die Zulassungsanforderungen fiir
Produkte mit Mikroorganismen erleichtert worden. Was in den
Augen der Firmen noch zu lockern bleibt, ist das Gentechnik-
recht. Das Lobbying dazu ist im Gange. Pivot Bio zum Beispiel
hat sich 2022 ins EU-Transparenzregister eintragen lassen. Ak-
tiv ist auch EuropaBio, eine Lobbyorganisation der Gentechnik-
Branche. Sie will vor allem fiir gv-Mikroben ohne Fremd-DNA
eine Deregulierung erreichen und arbeitet darauf hin, dass die
EU-Kommission 2024 einen Vorschlag dazu unterbreitet.

Wie die Haltung der EU-Kommission ist, ist offen. Sie hat die
Europiische Behorde fiir Lebensmittelsicherheit (EFSA) beauf-
tragt, ihr bis Ende Juni 2024 Grundlagen fiir einen Regulierungs-
vorschlag zu liefern. Dass die Kommission offen fiir Lockerun-
gen sein konnte, zeigt ihr aktueller Vorschlag zur Deregulierung
neuer genomischer Techniken bei Pflanzen.

FOE fordern Moratorium fiir Guided Biotics

Noch spielen Mikroben in der europdischen Debatte tiber das
Fiir und Wider von Gentechnik in der Landwirtschaft kaum eine
Rolle. Damit bleiben auch wichtige Fragen zu diskutieren. Wel-
che Risiken bergen gv-Mikroben? Gibt es Wissensliicken, die vor
der Markteinfiithrung zu schlieBen sind? Sind gv-Mikroben ein
weiterer Technofix, der die industrielle Landwirtschaft aufrecht-
erhalt?

In den USA haben Friends of the Earth (FOE) kiirzlich vor einer
breiten Anwendung von gv-Mikroben gewarnt. Anlass zur Sorge
geben der Naturschutzorganisation vor allem die bestehenden
Wissensliicken und die Leichtigkeit, mit der Mikroben Gene
untereinander austauschen. Als dhnlich besorgniserregend wie
Gene Drives stufen FOE dabei die Guided Biotics-Technik ein.
Sie fordern deshalb, deren Anwendung unter ein Moratorium
zu stellen.
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Kleine Anfrage zum NIPT

Im Dezember waren die Folgen der Kassenzu-
lassung des nicht-invasiven Pranataltests auf
Trisomie 13, 18 und 21 (NIPT) Gegenstand einer
kleinen Anfrage der Unionsfraktion im Bundes-
tag. Gefragt wurde unter anderem nach einer
Zunahme der durchgefiihrten NIPTs seit der Kas-
senzulassung im Juli 2022 und der Haufigkeit
invasiver Abklarungen per Amniozentese oder
Chorionzottenbiopsie. Darliber hinaus wurde
auch nachgehakt, ob die Bundesregierung ein
Monitoring der Auswirkungen der Kassenzulas-
sung und die Einrichtung eines Expert*innengre-
miums zur Bewertung zukiinftiger Tests plane,
wie es bereits ein Bundesratsbeschluss gefordert
hat. Die Antwort der Bundesregierung liefert
kaum stichhaltige Informationen. Inshesondere
hinsichtlich der Indikation, die zur Durchfiihrung
des NIPT fiihrt, liegen keine Daten vor. Mehrfach
wird auf den Entschluss des Bundesrates fiir ein
Monitoring verwiesen, die derzeit vom Bundes-
ministerium fir Gesundheit gepriift werde. (Kurz
Notiert: , Pranataltest zuriick auf der politischen
Tagesordnung”, GID 266, S.26; Bundestag,
Drucksache 20/10039, 22.12.23, www.bundes-
tag.de) (jl)

Pranatales Screening mittels
Trio-Exomanalyse

Forscher*innen im dénischen Odense haben ein
Verfahren getestet, bei dem mittels einer sog.
Trio-Exomanalyse genetische Erkrankungen er-
mittelt wurden, die auf Punktmutationen beru-
hen. Bei dem Verfahren wird die fetale DNA aus
dem Blut der schwangeren Person gefiltert und
alle ca. 23.000 Genbereiche ausgelesen, die fir
Proteine codieren. Das Ergebnis wird anschlie-
Bend mit den biologischen Eltern verglichen. Es
wurden alle Abweichungen erkannt, die zuvor
bei einer Chorionzottenbiopsie gefunden wur-
den. Darunter waren unter anderem das Noo-
nan-Syndrom, das Sifrim-Hitz-Weiss-Syndrom,
das Ehlers-Danlos-Syndrom, eine thanatophore
Dysplasie und ein Herzfehler. Laut Projektlei-
tung konnte das Verfahren die invasive Cho-
rionzottenbiopsie ersetzen, es eréffne Mdglich-
keiten fiir Tests auf viele weitere genetische
Abweichungen — auch solche, fiir die der Ultra-
schall keine Anhaltspunkte liefert. (The New
England Journal of Medicine, 23.11.23, www.
doi.org/10.1056/NEJMc2307918;  Deutsches
Arzteblatt, 17.01.24, www.aerzteblatt.de) (jl)

Kurz Notiert — Mensch & Medizin

Vorurteile in der Beratung zu
Pranataldiagnostik

Eine Studie der University of Kentucky hat
untersucht, inwiefern vorurteilshehaftete Ein-
stellungen der Mediziner*innen die Beratung
zu pranataldiagnostischen Tests und bei der
Befundmitteilung beeinflussen. An der Online-
befragung, die tber US-amerikanische Down-
Syndrom-Organisationen  verbreitet wurde,
hatten 242 Eltern von zwischen 2016 und 2021
geborenen Kindern mit Trisomie 21 teilgenom-
men. Wahrend ein GroBteil der Befragten an-
gab, iber medizinische Fakten und Optionen
zum  Schwangerschaftsabbruch  aufgeklart
worden zu sein, hatten weniger als 40 Prozent
Informationen zu psychosozialen Aspekten und
Unterstiitzungsangeboten erhalten. Im offenen
Teil beschrieben die Eltern zudem, die Diag-
nose sei ihnen als schlechte Nachricht tiber-
mittelt worden oder die Informationen zu den
gesundheitlichen Lebenschancen ihrer Kinder
seien einseitig bzw. negativ gewesen. (Disa-
bility and Health Journal, 04.08.23, www.doi.
0rg/10.1016/}.dhj0.2023.101514) (jl)

FORSCHUNG

Genome Editing gegen
Cholesterin

In einer klinischen Studie in Neuseeland und
GroBbritannien wurden zehn Patient*innen
mit einer Gentherapie gegen erblich bedingte
hohe Cholesterinwerte behandelt. Diese kon-
nen Herz-Kreislauf-Erkrankungen verursachen.
Bei der Therapie namens VERVE-101 wird ein
sog. Base Editing-Komplex direkt in den Blut-
kreislauf verabreicht (in vivo). Base Editing ist
eine Variante von CRISPR-Cas9, bei der nur
einer statt beide DNA-Strange gebrochen wird.
In den Leberzellen der Patient*innen soll das
PCSK9-Gen, das fiir eine bestimmte Choleste-
rinart verantwortlich ist, deaktiviert werden.
Bei den drei Patient*innen mit einer héheren
Dosis konnte der Cholesterinspiegel um 39 bis
55 Prozent gesenkt werden. Die Firma Verve
Therapeutics prasentierte die Ergebnisse auf ei-
ner Fachkonferenz. Die einmalige Gentherapie
statt der sonst lebenslangen Gabe von Medika-
menten entlaste die Patient*innen und das Ge-
sundheitssystem, so die Firma. Es wurden kei-
ne ungewollten Off-Target-Effekte gemessen.
Weitere Tests mit mehr Proband*innen sind
geplant. (Kurz Notiert: ,Gentherapie gegen
Cholesterin”, GID 262, S.29; WIRED, 14.11.23,
www.wired.com) (ib)
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EU-Gesundheitsdatenraum

Alle EU-Biirger*innen sollen eine elektronische
Gesundheitsakte mit Daten wie elektronischen
Rezepten, Bilddaten und Laborergebnissen er-
halten. Patient*innen sollen ihren Arzt*innen
EU-weit Zugriff auf ihre Gesundheitsdaten
geben konnen. Als Sekundérnutzung ist jedoch
auch eine Auswertung fiir Forschung und nicht-
gewerbliche Zwecke vorgesehen. Dieser Nut-
zung sollen sich Birger*innen nur mit einem
Opt-Out, also einem expliziten Widerspruch
entziehen konnen. Die Weitergabe von Daten
zu Werbezwecken oder zur Bewertung von Ver-
sicherungsantrdgen wird untersagt. Fiir einige
besonders sensible Daten, wie z.B. Gendaten,
wiinschen sich die Abgeordneten einen Opt-In,
also eine aktive Zustimmung. Jedes Land soll
nationale Kontaktstellen fiir die MyHealth@
EU-Plattform errichten, wo die Gesundheitsda-
ten aller EU-Biirger*innen zentralisiert gesam-
melt werden sollen. Das Parlament nahm einen
Bericht der zustandigen Ausschiisse, Verhand-
lungsgrundlage fiir die endgiiltige Form des
Gesetzes, mit 516 Ja-Stimmen, 95 Gegenstim-
men und 20 Enthaltungen an. (Heise, 28.11.23,
www.heise.de; PM EU-Parlament, 13.12.23,
www.europarl.europa.eu) (ib)

GB: Datenschutz in Gefahr

In GroBbritannien soll ein neues Datenschutz-
gesetz beschlossen werden, das den Schutz
genetischer Daten deutlich verschlechtern
wiirde. Die Data Protection and Digital In-
formation Bill sieht u.a. vor, dass genetische
Daten wie gewdhnliche personenbezogene
Daten behandelt werden sollen. Pseudonymi-
sierte DNA-Daten sollen demnach nicht mehr
besonders geschiitzt werden, obwohl DNA
aufgrund ihrer hohen Individualitat nicht voll-
standig anonymisierbar ist. Die NGO Gene-
Watch UK kritisiert zudem, dass der Begriff der
Jinformierten Einwilligung” so neu definiert
werden soll, dass genetische Informationen fiir
Forschungszwecke verwendet werden kdnnen,
denen die Betroffenen nicht zugestimmt haben
— auch durch kommerzielle Unternehmen. (PM
GeneWatch UK, 20.11.23, www.genewatch.
org/sub-578247; Online-Artikel ,Genetischer
Datenschutz in Gefahr”, 19.12.23, www.gen-
ethisches-netzwerk.de/node/4642) (ib)



GB: UK Biobank teilt Daten mit
Versicherungen

Laut der britischen Zeitung Observer gewahrt
die UK Biobank Versicherungsunternehmen
Zugang zu ihrer Datenbank, obwohl sie expli-
zit zusicherte, dies nicht zu tun. Rund 500.000
Proband*innen haben ihre Bioproben, Gen-,
Lebensstil- und Gesundheitsdaten fiir die Wis-
senschaft, insbesondere zur Erforschung me-
dizinischer Therapien, gespendet. Diese hoch-
sensiblen Daten wurden zwischen 2020 und
2023 mehrmals von Unternehmen fiir die Ent-
wicklung von Algorithmen genutzt, mit denen
Versicherer das individuelle Risiko fiir chroni-
sche Krankheiten vorhersagen wollen. Die UK
Biobank behauptet, beziiglich dieser Datennut-
zung transparent gewesen zu sein. Dies steht
jedoch im Widerspruch zu mehreren offentli-
chen Zusagen des Projekts, Versicherungsunter-
nehmen keinen Zugang zu gewahren. U.a. ent-
hielt das FAQ der Webseite bis 2006 den Satz
JVersicherungsgesellschaften werden weder
Zugang zu den individuellen Ergebnissen noch
zu den anonymisierten Daten erhalten”. Laut
dem belgischen Bioinformatiker Yves Moreau,
sei die Weitergabe der Daten ein ,ernster und
beunruhigender Vertrauensbruch”. (The Obser-
ver, 12.11.23, www.theguardian.com) (ib)

Schweizer Biobank in den
Startlochern

Geht es nach dem Wunsch der Forschenden
und der Pharmaindustrie in der Schweiz, so
steht dem Aufbau einer nationalen Biobank
nichts im Wege — allerdings ist die Finanzierung
in Hohe von 100 Mio. Schweizer Franken noch
keinesfalls gesichert. Dieser Betrag soll vom
Bund kommen. Die Bedeutung reprasentativer
Langzeitdaten wird von vielen Ebenen propa-
giert. Mindestens 100.000 Erwachsende und
Kinder sollen Gber Jahre regelmaBig untersucht
und zu ihrer Gesundheit befragt werden. Ge-
sammelt werden sollen massenhaft persénliche
und gesundheitshezogene Daten sowie biolo-
gische Proben und Gendaten. Als Vorbild gilt
die UK Biobank in GroBbritannien, die seit fast
20 Jahren Gesundheitsinformationen von einer
halben Mio. Personen erhebt. Auch Schweizer
Forschende, die den Zugriff auf die UK-Daten
haben, argumentieren fiir den Aufbau einer
.Schweizer” Datenbank. Problematisch da-
bei ist, dass der Umgang mit umfangreichen
Bio- und Gendatenbanken in der Schweiz nicht
adaquat gesetzlich geregelt ist sowie die ho-
hen Kosten bei unzureichendem Nutzen. (SRF,
24.12.23, www.srf.ch) (gp/tp)

23andMe Datenbank gehackt

Die Daten von fast sieben Mio. Kund*innen
der Gentestfirma 23andme sind in die Hande
von Hacker*innen gelangt. Zwar seien ,nur”
0,1 Prozent bzw. rund 140.000 Menschen
direkt betroffen gewesen, doch (ber deren
Datensétze hatten die Eindringlinge auch Zu-
griff auf die Abstammungsdaten vieler weite-
rer Menschen erhalten. Durch ein Feature, mit
dem Kund*innen genetische Verwandte in der
23andme-Datenbank kontaktieren kénnen,
sind knapp die Halfte der insgesamt 14 Mio.
Kund*innen betroffen. Einige haben nun eine
Sammelklage gegen das Unternehmen ein-
gereicht. Laut 23andme seien die urspriing-
lich gehackten Kund*innen Schuld, weil diese
die gleichen Passworter fiir mehrere Websites
verwendet hatten. Zudem streitet die Firma
ab, dass ein Schaden entstanden sei, da die
Daten nicht niitzlich waren. Bevor 23andme
den Datendiebstahl eingestanden hat, dnderte
das Unternehmen seine Nutzungsbedingun-
gen so, dass Sammelklagen von Betroffenen
schwieriger sind. (Kurz Notiert: ,Datenhack
zielt auf Jid*innen”, GID 267, S.27; The Guar-
dian, 05.12.23, www.theguardian.com; Heise,
04.01.24, www.heise.de) (ib)

 MEDIZIN |

Krebsrisiko IVF

Die Einnahme von Hormonpraparaten zur Be-
handlung von Infertilitdt bzw. zur Stimula-
tion vor einer Eizellentnahme zwecks In-Vitro-
Fertilisation (IVF) steigert womdglich das Risiko,
an Borderline-Ovartumoren zu erkranken. Die
Forschenden an der Universitat von Peking hat-
ten in einem Review zehn Studien vergleichend
ausgewertet — sie enthielten Daten von mehr
als 2,7 Mio. Patient*innen. Im Gegensatz zum
Risiko fir maligne Ovarialtumore, das nicht er-
hoht ist, scheint es ein gesteigertes Risiko fiir
Borderline-Tumore an den Ovarien zu geben.
Ein gesteigertes Risiko zeigte sich vor allem
fir Praparatkombinationen, nicht jedoch fiir
einzelne Stimulanzien. (Deutsches Arzteblatt,
03.11.23, www.aerzteblatt.de; Biomedicines,
26.06.23, www.doi.org/10.3390/biomedicines
11071835) (jl)
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Inklusive Eisenzeit-Gesellschaft?

Britische Archdolog*innen haben Knochenfunde
aus Grabern einer Genomanalyse unterzogen.
Dabei wurden mehrere Tote mit Chromosomen-
aberrationen entdeckt — darunter eine Person mit
Turner-Syndrom, aus der Steinzeit. Auch eine Per-
son mit Jacobs- und eine Person mit Klinefelter-
Syndrom waren unter den Knochenfunden, sie
stammen aus der Eisenzeit und wurden iiber 45
Jahre alt. Die Genomanalyse gibt Aufschluss darii-
ber, dass Chromosomenaberrationen bereits friih
in der Menschheitsgeschichte vorkamen. In Kom-
bination mit dem Bestattungsort oder etwaigen
Grabbeigaben sind zudem Schliisse moglich, wel-
chen gesellschaftlichen Status die Toten genos-
sen. Die Toten waren nicht abseits der Begrébnis-
statten gefunden worden, sondern entsprechend
ihrer wahrscheinlichen auBeren Wahrnehmung
gemeinsam mit ihren Geschlechtsgenoss*innen
begraben. Einzige Ausnahme: ein mannlich zu-
geordnetes Neugeborenes mit Trisomie 21, das
in einem bestehenden Frauengrab bestattet wor-
den war. Dies scheint jedoch fiir Neugeborene
eine gangige Praxis in dieser Gegend und Zeit
gewesen zu sein und legt somit keinen gesell-
schaftlichen Ausschluss nahe. (Communications
Biology, 11.01.24, www.doi.org/10.1038/s42003-
023-05642-z; Deutsches Arzteblatt, 19.01.23,
www.aerzteblatt.de) (jl)
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FRAGWURDIGE

FORSCHUNGSETHIK

KONTROVERSE UM BRITISCHE AUTISMUS-STUDIE

Vor allem autistische Menschen selbst hatten groBe Be-
denken hinsichtlich der Forschungsziele und der Nutzung
der Daten. Sie haben sehr viele Hintergrundinformatio-
nen zur Autism 10K Studie recherchiert — was hat Ihr
Interesse am Thema geweckt?

Die Kontroverse um Spectrum 10K tauchte im August und Sep-
tember 2021 auf. Ich hatte das Gefiihl, dass hinter der Studie
mehr steckte als das, was die Forscher*innen 6ffentlich sagten
und wollte mehr herausfinden.

Was ist das fiir eine Studie und was waren die angege-
benen Forschungsziele?

Die Spectrum 10K Studie wurde im August 2021 gestartet und
hatte zum Ziel, die DNA von 10.000 autistischen Personen zu
sammeln, um ,die genetischen und Umweltfaktoren zu verste-
hen“, die zum Wohlbefinden einer autistischen Person beitra-
gen. Die Studie wird vom Autism Research Centre der Universi-
tat Cambridge geleitet, in Zusammenarbeit mit dem Wellcome
Sanger Institute und der University of California Los Angeles.

Spectrum 10K hat sehr viel Kritik bekommen, besonders
aus autistischen Communities. Ein groBes Bedenken galt
der fragwiirdigen Forschungsethik. Was genau war das
Problem?

Bei der Entwicklung und dem Launch von Spectrum 10K gab es
so viele Punkte, an denen das Studienteam schreckliche Fehler
gemacht hat. So haben sie es versdumt, Autist*innen in das
Design der Studie einzubeziehen, also bereits bevor die Studie
gestoppt und eine Konsultation angeordnet wurde. Und in zwei
E-Mails, die ich im Rahmen der Informationsfreiheitsgesetze
erhalten konnte, hatte das Studienteam diejenigen, die das Pro-
jekt in den sozialen Medien kritisierten, als , Trolle“ bezeichnet.
Die grofSten ethischen Bedenken im Zusammenhang mit
Spectrum 10K betreffen jedoch die Befiirchtung, dass die Stu-
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Interview mit Liam O'Dell,

preisgekronter behinderter Journalist und Campaigner aus GroBbritannien, spezialisiert auf Nachrichten
rund um Taubheit, Behinderung, soziale Medien, Politik und Popkultur. Er schreibt regelmaBig fiir indy100
und auf seiner eigenen Website, liamodell.com.

Die Autism 10K Studie sollte die groBte Datenbank der britischen Autis-
musforschung werden, mit DNA und Gesundheitsdaten von 10.000 Per-
sonen — doch es hagelte Kritik. Bereits kurz nach ihrem Launch wurde die
Studie aufgrund des 6ffentlichen Drucks pausiert. Wir haben mit dem briti-
schen Journalisten Liam O’Dell iiber die Studie gesprochen.

Das Interview fiihrte Jonte Lindemann.

die auf ,Eugenik” hinauslduft — etwas, das die Forscher*innen
nach eigenen Angaben ablehnen. Da es um DNA und Genetik
geht, dullerten autistische Menschen die Befiirchtung, dass die
Sammlung solch sensibler Daten die biologischen ,,Ursachen®
von Autismus aufdecken und somit zur Entwicklung eines pra-
natalen Tests fiir Autismus fiihren kénnte — das Studienteam
hatte wiederholt betont, das nicht beabsichtigt zu haben. An
anderer Stelle konnte ich aber eine E-Mail einsehen, in der die
Forscher*innen erkldren, dass sie mit Spectrum 10K die , Ursa-
chen von Autismus* finden wollen.

Dariiber hinaus enthiillte eine nicht geschwérzte Version des
Antrags des Studienteams an den Wellcome Trust, die der
Autismusforscher Panda Mery erhalten hatte, dass die Wissen-
schaftler*innen die Studie als Suche nach den , biologischen
Korrelaten“ von Autismus beschrieben hatten — ndmlich ,wel-
che Gewebe, Gensitze, Zelltypen und Entwicklungsperioden*
indikativ sind fiir ein ,,genetisches Risiko“ der Behinderung.
Beides steht im Widerspruch zu 6ffentlich erklarten Zielen der
Studie, das Wohlergehen autistischer Menschen verbessern

zu wollen — obwohl die Beteiligten diese Diskrepanz zwischen
offentlicher und interner Kommunikation t{iber die Studienziele
immer bestritten haben.

Fiir wie realistisch halten Sie die Sorge, die Daten aus
der Studie koénnten zur Entwicklung vorgeburtlicher
Tests genutzt werden?

Ich bin zwar Journalist und kein Genetiker, aber der Autis-
musforscher Heini Natri sagte im Mérz auf Twitter/X, dass
Spectrum 10K versuche, polygene Scores zu entwickeln, um die
Wahrscheinlichkeit von Autismus zu messen, was in der Ver-
gangenheit fiir die Embryonenselektion verwendet wurde. Ich
denke, dass die Moglichkeit, dass die Daten jeder Forschungs-
studie dieser Art fiir prénatale Tests oder andere kontroverse
,Interventionen“ verwendet werden, immer ein Problem dar-
stellen wird. Dies hat der an der Studie beteiligte Professor



Baron-Cohen selbst eingerdumt, als er im April 2019 gegeniiber
Spectrum News [Nachrichtenplattform rund um Autismus; An-
merkung der Redaktion], erklérte: ,Wir konnen nicht ausschlie-
Ben, dass ein*e zukiinftige*r Politiker*in oder ein*e Wissen-
schaftler*in die [genetische] Forschung fiir eugenische Zwecke
nutzen wird*.

Einige an der Studie beteiligte Forscher haben in der
Vergangenheit eine problematische Haltung gegeniiber
Autismus gezeigt, darunter Daniel Geschwind, der an ei-
nem von Cure Autism Now finanzierten Projekt beteiligt
war, und Simon Baron-Cohen, der fiir die Aufrechterhal-
tung von Stereotypen kritisiert wurde, die besonders
fiir autistische Frauen und geschlechtliche Minderheiten
schadlich sind. Kénnen Sie das ndher erlautern? Wie
konnte sich dies auf die Studie auswirken?

Beispielsweise wird Daniel Geschwind von der UCLA die Lei-
tung der Entwicklung des Autism Genetic Resource Exchange
von Cure Autism Now zugeschrieben, das inzwischen zu der
nicht unumstrittenen Wohltitigkeitsorganisation Autism
Speaks gehort, die sich zuvor fiir eine Heilung von Autismus
eingesetzt hatte.

Was Professor Sir Simon Baron-Cohen anbelangt: er hat in sei-
nen fritheren Forschungsarbeiten behauptet, dass es Autist*in-
nen an einer , Theory of Mind“ (d.h. an der Fahigkeit, auf den
Geisteszustand anderer zu schlief$en) fehle und dass Autismus
ein ,Extrem“ des mannlichen Gehirns sei. Das hat in den Augen
vieler Autist*innen nicht gerade dazu beigetragen, das Missver-
standnis auszurdumen, Autismus sei eine Behinderung, die nur
Minner betreffe. Die Theorie des ,,extremen mannlichen Ge-
hirns“ hatte auch das Problem, dass ihr ein binires Verstdndnis
von Geschlecht zugrunde lag, das die gelebte Erfahrung nicht-
bindrer Menschen nicht anerkannte.

Mensch & Medizin

In Anbetracht ihrer fritheren Arbeit bestehen weiterhin Be-
denken hinsichtlich der von Dr. Geschwind und Professor Ba-
ron-Cohen eingenommenen Haltung zur Autismusforschung
und der Frage, ob dies in ihre Arbeit an Spectrum 10K einflie-
Ren konnte.

Datensicherheit ist ein weiteres Problem bei Spectrum
10k. Welche Mangel gibt es in Bezug auf den Daten-
schutz?

In der Erkldrung von Boycott Spectrum 10K, in der sie ihre
Bedenken im Zusammenhang mit der Studie darlegen, bezie-
hen sich die Kritikpunkte am Umgang mit Daten auf Themen
wie mangelnde Klarheit tiber die Datennutzung und die An-
forderung, dass die Teilnehmer*innen zustimmen, dass ihre
anonymisierten Daten und ihre DNA ,in zukiinftigen Studien
verwendet, mit akademischen Mitarbeitenden geteilt und in
externe Forschungsdatenbanken fiir die zukiinftige Verwen-
dung aufgenommen werden®.

Bei den Webinaren im Mai wéhrend der abschliefenden Kon-
sultationsphase erwédhnte das Spectrum 10K-Studienteam,
dass es iiber eine Anderung des Widerrufsverfahrens disku-
tieren wolle, um die drei Widerrufsoptionen zu einer einzigen
Option zusammenzufassen, ndmlich die Daten aus der Nut-
zung zu nehmen und fiir Archivierungszwecke zehn Jahre lang
aufzubewahren.

Es gab viele Aktionen, die darauf abzielten, die Studie
zu stoppen, darunter die sehr sichtbare Kampagne #Boy-
cottSpectrum10k. Wie haben sich die Menschen organi-
siert und was machte die Proteste so erfolgreich?

Die Kampagne ,Boycott Spectrum 10K“ war eines der wich-
tigsten Mittel, mit denen die Autismus-Community ihre Be-

AUTISMUS

Autismus kommt laut aktueller Studienlage
bei bis zu einem Prozent der Bevdlkerung
vor. Diese Zahl ist in den letzten Jahren deut-
lich gestiegen — u.a., weil mehr Menschen
Zugang zur Diagnostik erhalten haben. Be-
stimmte Gruppen sind aber unterdiagnosti-
ziert, dazu zahlen Frauen und geschlechtli-
che Minderheiten. Das hat mit alteren Ideen
auf dem Gebiet der Autismusforschung zu
tun, wie z.B. der ,extreme male brain theo-
ry"”, aber auch mit klischeebeladenen pop-
kulturellen Darstellungen von Autismus wie
etwa im Film ,Rainman®. Dass sich Autismus
bei Méadchen sozialisationsbedingt haufig
anders auBert, wurde lange von der For-
schung vernachldssigt. Auch Schwarze Men-
schen und People of Colour erhalten deutlich
seltener eine Autismusdiagnose.

Mit der Verbreitung Sozialer Medien ist die
Sichtbarkeit autistischer Selbstvertretungen
gestiegen und damit auch die Kritik an der 6f-
fentlichen Wahrnehmung von Autismus sowie
therapeutischen Interventionen. So wird etwa
die ABA-Methode (Applied Behaviour Analay-
sis) von vielen inzwischen erwachsenen autis-
tischen Menschen als schadlich beschrieben,
sie sei zu sehr auf ein Funktionieren nach neu-
rotypischen Standards ausgelegt und iber-
schreite dabei regelméBig die Grenzen der
Kinder. Auch an der bisherigen Autismusfor-
schung wird Kritik gelibt. Unter anderem wird
beméngelt, dass autistische Menschen nicht
oder nicht ausreichend in die Entwicklung
von Forschungsdesigns einbezogen werden.
Eine britische Studie zeigt zudem, dass es eine
groBe Diskrepanz zwischen dem Fokus der
aktuellen Forschung und den von autistischen
Menschen als niitzlich empfundenen For-

schungsfragen gibt. Wahrend ein GroBteil der
Fordergelder in sogenannte Basisforschung in
Neurologie und Genetik flieBen, wiinscht sich
die Mehrheit der Befragten mehr Forschung
zu Unterstlitzungsmoglichkeiten — also For-
schung, die einen direkten praktischen Nutzen
fir das Alltagsleben autistischer Menschen
hatte. Die Suche nach den genetischen , Ursa-
chen” von Autismus wird von vielen kritisch
gesehen. Sie befiirchten, dass Autismus mit
der Entwicklung pranataler Tests als vermeid-
bar angesehen werden konnte. Tatsachlich
gibt es bereits Tests, die die Wahrscheinlich-
keit von Autismus berechnen — diese gelten
aber als ungenau. Unbegriindet ist die Sorge
vor selektiven Schwangerschaftsabbriichen
nicht — in einer Befragung von Miittern au-
tistischer Kinder in Taiwan gaben mehr als 53
Prozent an, sie wiirden eine Schwangerschaft
nach einem positiven Testergebnis abbrechen.
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sorgnis tiber die Studie zum Ausdruck brachte. Sie veranstal-
tete einen Online-Runden Tisch zu dem Projekt, gleichzeitig
organisierten Autist*innen und Verbiindete im November
2021 einen Protest an der Universitdt Cambridge.

Ich denke, dass der Erfolg dieser beiden Aktivitdten, neben
zusitzlichem Druck im Internet, auf den Austausch von Res-
sourcen und Informationen zuriickzufiihren ist, auf die auler-
gewohnliche Wissensbasis, die die autistische Community
darstellt — wo viele von uns Autismus als eines unserer Spe-
zialinteressen angeben.

Die Studie wurde nach einer Welle von Kritik kurz nach
ihrem Start unterbrochen und einer zweiten Ethik-
prifung sowie einem langeren Konsultationsprozess
unterzogen. Wie beurteilen Sie diesen Prozess und das
Ergebnis?

Das endgiiltige Ergebnis der Konsultation steht noch aus, aber
ich war beunruhigt, als die Forscher*innen in den Konsulta-
tions-Webinaren im Mai erwihnten, dass sie eine Wiederauf-
nahme der Studie zu einem spéiteren Zeitpunkt in diesem Jahr
anstrebten. Das empfand ich als unglaublich nachteilig fiir
das Ergebnis der Konsultationsumfrage, bei der die Mehrheit
der Befragten die Einstellung des Projekts gefordert hatte.
Wenn man Autist*innen einlddt, ihre Gedanken zu einer Stu-
die mitzuteilen, muss man letztlich alle Meinungen zu diesem
Thema zulassen und erst dann eine endgiiltige Entscheidung
treffen, wenn ein breites Spektrum an Perspektiven vorliegt.
Spectrum 10K betonte, dass sie dem Ergebnis der Konsultati-
on nicht vorgreifen wollten, indem sie ihre Absicht mitteilten,
die Studie wihrend des Befragungszeitraums wieder aufzu-
nehmen. Aber die Meinung einiger Personen zur Einstellung
der Studie wéhrend eines Prozesses zu ignorieren, bei dem
man alle Meinungen zu dem Projekt einholen sollte, ist abso-
lut unsinnig und macht den gesamten Konsultationsprozess

Das Sammeln genetischer Daten ist stets auch anfallig fiir Missbrauch.

zu einer Farce. Ich denke, dass die Community ihren Wider-
stand gegen die Studie erneuern wird, wenn sie — unvermeid-
lich — wieder aufgenommen wird.

Die meisten Mittel fiir die Autismusforschung werden
fiir die sogenannte Grundlagenforschung (insbesonde-
re Neurowissenschaften und Genetik) bereitgestellt,
wahrend Umfragen gezeigt haben, dass die Forschung
in diesen Bereichen offenbar nur sehr geringe oder gar
keine positiven Auswirkungen auf das Leben autisti-
scher Menschen hat. Wie miisste ein Forschungsaufbau
aussehen, um tatsachlich positive Auswirkungen zu
haben?

Lustigerweise befasst sich mein demnichst erscheinendes
Sachbuch mit dem Titel , Selling Out the Spectrum* (Ausver-
kauf des Spektrums), das 2024 veréffentlicht wird, mit genau
dieser Frage des Vertrauens in die Autismusforschung und da-
mit, was Studien iiber die Behinderung untersuchen miissen,
damit sie einen tatsdchlichen Mehrwert fiir die autistische
Community haben.

Ich denke, dass zunéchst einmal angemerkt werden sollte,
dass Spectrum 10K offen zugegeben hat, dass die Teilnahme
an der Studie den betroffenen Personen keinen Nutzen bringt.
Zweitens denke ich, dass ein wesentlicher Teil der Antwort in
einer sinnvollen Konsultation mit autistischen Menschen von
Anfang an liegt — etwas, das Spectrum 10K nicht getan hat.
Wenn diese Art des Engagements stattfindet, erhélt man nicht
nur ein wirklich gutes Verstdndnis dafiir, was autistische Men-
schen fiur wertvoll halten, und es ist wahrscheinlicher, dass
die Forschung diese Kriterien erfiillt, sondern die Arbeit selbst
wird detaillierter, authentischer, forensischer und vielfaltiger.

Vielen Dank fiir das Gesprach.

Foto: gemeinfrei auf pixabay.com (1235959)
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MITOCHONDRIENTRANSFER: EXPERIMENTELLE
TECHNOLOGIE MIT UNGEKLARTEN FOLGEN?

»1. Baby mit 3 Eltern kommt zur Welt: Wie geht das?”
titelte das Onlineportal Euronews im Mai 2023. Das
stimmt nicht ganz: Das erste Baby, das auf diese Weise
gezeugt wurde, kam schon 2016 zur Welt. Dennoch
handelt es sich beim Mitochondrientransfer um eine
experimentelle Technologie mit ungeklarten Folgen.

Der Mitochondrientransfer wurde urspriinglich als Tech-
nologie propagiert, um Menschen mit Uterus, bei denen eine
vererbbare Funktionsstérung der Mitochondrien vorliegt,
genetisch eigene Kinder zu erméglichen — ohne das Risiko,
schwerwiegende und unter Umstédnden auch lebensverkiir-
zende Krankheitsanlagen weiterzugeben. Da die Mitochon-
drien vor allen Dingen fiir die Bereitstellung von Energie fiir die
Korperzellen verantwortlich sind, zéhlen hierzu Erkrankungen,
die mit Muskelschwiche, verlangsamter Entwicklung oder so-
gar dem Verlust bereits erworbener Fahigkeiten einhergehen
konnen.

Als die Moglichkeit von Mitochondrientransfers bei mensch-
lichen Eizellen ab 2012 nach erfolgreichen Tierversuchen 6f-
fentlich breiter diskutiert wurde, standen viele Hoffnungen
im Raum: die Methode kénne vielen Menschen ihren Kinder-
wunsch erfiillen, vielleicht sogar Krankheiten ausmerzen. Fakt
ist aber: Bei ca. 85 Prozent der mitochondrialen Erkrankungen
ist auch nukledre DNA involviert, das Zusammenspiel wird
dabei oft noch nicht vollstdndig verstanden. AuBerdem wére
das Austragen einer Schwangerschaft fiir viele Menschen mit
mitochondrialen Erkrankungen nicht moglich oder zumindest
sehr riskant.(1)

Mitochondrien enthalten ihre eigene, vom Zellkern vollstan-
dig getrennte DNA (mtDNA), die maternal vererbt wird. Auch
wenn das mitochondriale Genom nur 37 Gene enthilt, sind
diese keinesfalls unwichtig — so kodieren sie etwa fiir 13 der 80
an der Atmungskette beteiligten Proteinuntereinheiten. Und:
das mitochondriale Genom ist etwa zehnmal anfilliger fiir Mu-
tationen als das nukleére.

Beim Mitochondrientransfer kommen vor allem zwei Metho-
den zum Einsatz: der sogenannte ,maternal spindle transfer*
und der pronukleare Transfer. Fiir beide werden sogenannte
Eizellspenden und die kiinstliche Befruchtung bendétigt. Sie
dhneln in den Grundziigen dem Verfahren, mit dem 1996 das
Klonschaf Dolly gezeugt wurde.

Fiir den ,maternal spindle transfer” werden der Person mit
Kinderwunsch Eizellen entnommen. Aus diesen werden dann
in der Metaphase II der Zellteilung die Zellkerne entnommen
und in die entkernte Eizelle einer anderen Person eingesetzt.
Diese wird befruchtet und schlieBlich wieder der Empfdnger*in

Von Jonte Lindemann,
Mitarbeiter*in des GeN und Redakteur*in des GID.

implantiert. Der pronukleare Transfer lduft im Prinzip dhnlich
ab, nur werden beide Eizellen schon vor der ,Entkernung® mit
dem Sperma der gleichen Person befruchtet. Bei beiden Tech-
niken gilt: es ist nicht moglich, einen sogenannten , Carryover*
komplett zu vermeiden. Ein kleiner Teil des Zytoplasmas haftet
am entnommenen Zellkern — und tragt somit auch die mito-
chondriale DNA.

Carryover und andere unerwiinschte Effekte

Eine kiirzlich veroffentlichte Pilotstudie aus Griechenland (2)
wirft nun ein genaueres Licht auf die Folgen der ,unsauberen®
Ubertragungstechnik. 25 kinderlose Paare hatten an der Stu-
die teilgenommen, Grund war hier aber nicht eine vererbbare
Erkrankung, sondern Unfruchtbarkeit. Angewandt wurde der
,maternal spindle transfer und es wurden schlieflich in 19
Féllen Embryonen eingesetzt, in sechs Fillen kam es zu einer
Schwangerschaft, am Ende wurden fiinf Kinder geboren. Sie
entwickelten sich in den ersten 24 Lebensmonaten gesund-
heitlich vo6llig unauffallig. Allerdings zeigte eine DNA-Untersu-
chung einen unerwiinschten Effekt: bei einem Kind vermehrte
sich die versehentlich mitiibertragene mtDNA schneller, als die
mtDNA der Spenderin. Obwohl der Anteil im Blastozystensta-
dium bei lediglich 0,8 Prozent gelegen hatte und damit mit den
Werten der anderen Embryonen vergleichbar war, lag er bei
der Geburt bei 30 bis 60 Prozent. Ein Ergebnis, das den Nutzen
des Mitochondrientransfers zur Vermeidung der Vererbung
von Krankheiten in Zweifel ziehen l4sst.

Dieser ,reserval effect“ war zwar zuvor in Tierversuchen
ebenfalls aufgetreten, allerdings weniger deutlich. Zwar haben
Forscher*innen des Assisted Reproductive Department and La-
boratory Animal Center des Shanghai Ninth People’s Hospital
und der Shanghai JiaoTong University in einer Versuchsreihe
(3) an Mausen und menschlichen Eizellen nachgewiesen, dass
mit einer verfeinerten Entnahmetechnik der Carryover deut-
lich reduziert werden kann, allerdings wurden die menschli-
chen Embryonen nach dem Blastozystenstadium verworfen
- daher konnen keine Aussagen dartiiber getroffen werden, wie
stark der ,,unerwiinschte“ Anteil der mtDNA trotz des geringen
Carryovers gewachsen wire.
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Aber das ist nicht das einzige Risiko. Beim Mitochondrien-
transfer findet eine genetische Verdnderung statt, deren Folgen
nicht nur unabsehbar sind - sie ist auch vererbbar und stellte
damit zurecht lange ein Tabu dar. Das erste bekannte Kind, das
nach diesem Verfahren zur Welt kam, ist mittlerweile sieben
Jahre alt und augenscheinlich gesund. Doch um das Auftreten
von Langzeiteffekten einschitzen zu kénnen, miisste die Ent-
wicklung bis ins h6here Erwachsenenalter begleitet werden —
und die Stichprobe miisste grofler sein.

Wegen der Mutationsanfilligkeit der mtDNA handelt es sich
um einen duBerst sensiblen Bereich. Bereits kleine Verdnde-
rungen konnen fatale Folgen fiir den Energiestoffwechsel ha-
ben. Und: die ,,Zusammenarbeit” mit der nukledren DNA ist
fiir viele Prozesse entscheidend. Wie genau der Umstand, dass
diese von einer anderen Person stammt, diese Schnittstellen
beeinflusst, ist aber unklar. In Versuchen mit Fliegen zeigten
sich hier bereits Kompatibilitdtsprobleme.(4)

Rechtlicher Sonderfall Mitochondrientransfer?

Tatsédchlich war Grofbritannien lange das einzige Land, das
den Mitochondrientransfer explizit gesetzlich geregelt und auch
zugelassen hat — erst 2022 folgte Australien. In GroBbritannien
wurde bereits 2015 eine Ausnahme fiir das Verbot von gentech-
nischen Eingriffen an Embryos erlassen, das Vorhaben erhielt
damals breite Unterstiitzung in der britischen Offentlichkeit.
Seit 2017 hat die Universitdt von Newcastle als einzige medizi-
nische Einrichtung eine Lizenz, um den Eingriff durchzufiihren.
Die Genehmigung unterliegt strengen Auflagen. Seit der Lega-
lisierung vor gut acht Jahren wurden weniger als fiinf Kinder
geboren, die mit dieser Methode gezeugt wurden. Und auch das
bestitigte die zustdndige Human Fertilisation and Embryology
Authority (HFEA) erst auf eine Nachfrage des Guardian hin, die
auf dem Freedom of Information Act beruhte.(5)

In den USA wurde die Debatte zwar etwa zeitgleich gefiihrt,
verlief aber vollig anders. Die zustdndige Behorde Food and
Drug Administration (FDA) hielt mehrere 6ffentliche Anho-
rungen ab, bei denen die Sprecher*innen den Risiken weitaus
mehr Aufmerksamkeit schenkten. Die FDA gab schlieBlich eine
Empfehlung ab, die unter anderem vorsah, dass nur ménnliche
Embryos genutzt werden diirfen, um die maternale Weiterver-
erbung der verdnderten mtDNA zu verhindern.(6) Zu einer
Legalisierung kam es trotzdem nicht: ein Haushaltsgesetz ver-
bietet die Finanzierung von gentechnischen Eingriffen an Em-
bryonen.

In Deutschland sind derartige Eingriffe durch das Embryo-
nenschutzgesetz von 1990 verboten. Schon die dem Mitochon-
drientransfer zugrunde liegende ,Eizellspende” ist untersagt.
Allerdings wird das Gesetz derzeit von mehreren Seiten unter
Beschuss genommen: die Bundesregierung ldsst in einer Kom-
mission unter anderem Moglichkeiten zur Legalisierung des
Eizelltransfers priifen und die Nationale Akademie der Wissen-
schaften Leopoldina verfolgt eine klare Agenda zur Ausweitung
der Forschungsmoglichkeiten an Embryonen, sie sprach sich
wiederholt fiir eine Neubewertung des Embryonenschutzge-
setzes aus.(7)

Aber wozu tiberhaupt ein Mitochondrientransfer, wenn die
Gefahr besteht, dass der Carryover defekter mtDNA das ur-
spriingliche Ziel der Krankheitsvermeidung zunichtemacht?
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Tatsdchlich geht es vielfach um einen unerfiillten Kinder-
wunsch - ganz ohne vorliegende seltene Krankheiten. So war
auch das Ziel der in Griechenland durchgefiihrten Pilotstudie
nachzuweisen, dass mit dem ,maternal spindle transfer“ Men-
schen mit unerkldrter Unfruchtbarkeit (und nach vorherigen
erfolglosen Versuchen mit herkdmmlicher In-Vitro-Fertilisa-
tion) schwanger werden konnen. Der umstrittene Reproduk-
tionsmediziner John Zhang, der auch das jordanische Paar
betreute, dessen Kind 2016 in Mexiko geboren wurde, griinde-
te noch im selben Jahr eine Firma namens , Darwin Life“. Er
will die Technik zur ,Verjiingung* von Eizellen anwenden und
kommerziell anbieten — vor allem fiir altersbedingte Unfrucht-
barkeit.(8)

In der Realitdt bedeutet dieses Anwendungsinteresse auch:
Wir haben es hier mit einem Eingriff in die menschliche DNA
zu tun, der bereits stattfindet — wahrscheinlich weitaus hiu-
figer, als bekannt und oft ohne entsprechende wissenschaft-
liche Begleitung. Denn vielerorts ist der Mitochondrientrans-
fer zwar nicht explizit gesetzlich geregelt, aber eben auch nicht
verboten. So preist zum Beispiel die ukrainische Fertilitéts-
klinik IVMED die Methode als Alternative zu herkémmlichen
,Eizellspenden“ an.(9) Nicht, weil die Erfolgsaussichten hoher
sind, den Kund*innen geht es hier um die genetische Ver-
wandtschaft zum Kind, dessen DNA dann nur noch zu einem
kleinen Teil von der ,spendenden” Person stammt. Dafiir sind
sie offenkundig bereit, ungeklirte Risiken fiir die Entwicklung
des Kindes in Kauf zu nehmen, ebenso wie die Reproduktions-
mediziner*innen.

Anmerkungen und Referenzen:

(1)  Cussins, J. (06.04.17): 3-Person IVF: Putting the First Legal Genetic
Modification of Babies in Context. Online: www.kurzelinks.de/gid268-
la [letzter Zugriff: 10.01.24].

(2) Costa-Borges, N. et al. (2023): First pilot study of maternal spindle
transfer for the treatment of repeated in vitro fertilization failures
in couples with idiopathic infertility. In: Fertility and Sterility 119, 6,
5$.964-973, www.doi.org/10.1016/j.fertnstert.2023.02.008.

(3) Liao, X. et al. (2023): Significant decrease of maternal mitochondria
carryover using optimized spindle-chromosomal complex transfer. On-
line: www.doi.org/10.1371/journal.pbio.3002313.

(4)  Henn, V. (19.04.23): Mitochondrien-Spende: Drei Eltern fiir ein Kind.
Online: www.kurzelinks.de/gid268-Ib [letzter Zugriff: 10.01.24].

(5) Sample, 1. (09.05.23): First UK baby with DNA from three people born
after new IVF procedure. Online: www.kurzelinks.de/gid268-Ic [letzter
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ture.2016.19290.

(7) Nationale Akademie der Wissenschaften Leopoldina (2021): Stel-
lungnahme: Neubewertung des Schutzes von In-vitro-Embryonen in
Deutschland. Online: www.kurzelinks.de/gid268-le [letzter Zugriff:
10.01.24].

(8)  Mullin, E. (13.06.17): The Fertility Doctor Trying to Commercialize
Three-Parent Babies. Online: www.kurzelinks.de/gid268-If [letzter Zu-
griff: 10.01.24].

(9) Aydin, B. (0.D.): The alternative to egg donation? Nuclear and spindle
transfers for women with embryo development problem. Online:
www.kurzelinks.de/gid268-lg [letzter Zugriff: 10.01.24].



.Nicht 2, sondern 3”: Kinderbuch
tber Trisomie 21

NicHr €4 SONDERN 84"

Hrerinen, i Brucier Thsder urel das Denes i

+Theodor hat das Down-Syndrom. Das ist keine
Krankheit. Es ist nicht ansteckend, und es tut auch
nicht weh. Heilen kann man es auch nicht, denn
es hat etwas mit dem Bauplan seines Kdrpers zu
tun.” Ira Nemeth, die selbst ein Kind mit Trisomie
21 hat, findet altersgerechte Worte, um das Down-
Syndrom zu erklaren. Das Buch richtet sich vor al-
lem an Geschwister und andere Kinder, in deren
Lebensumfeld es Menschen mit Trisomie 21 gibt.
Von der Geburt Theodors (iber die ersten Wochen
zuhause und seinen Start in den Kindergarten bis
hin zur Ankunft eines weiteren Geschwisterchens
erleben wir das Familienleben aus der Perspekti-
ve der alteren Schwester Hermine. Der liebevolle
Blick, den Hermine auf Theodor hat — wenn dieser
nicht gerade ihren Nachtisch klaut —, spiegelt sich
auch in den begleitenden Illustrationen von Billy
Bock wieder. lhr selbstbewusster Umgang mit den
behindertenfeindlichen Kommentaren fremder Er-
wachsener macht Mut — und das Buch auch ge-
rade deswegen zu einem wichtigen Vorlesewerk
nicht nur fiir Geschwisterkinder.

Jonte Lindemann
» Nemeth, I./Bock, B. (2022): Nicht 2, sondern 3.
Hermine, ihr Bruder Theodor und das Down-Syn-
drom. Independent Publishing, 32 Seiten, Print:
9,95 Euro, ISBN: 978-3-00071-222-7.

Einblicke: Leihschwangerschaft in
Russland und der Ukraine

Mit , Intimate Strangers” legt Veronika Siegl eine
anthropologische Untersuchung der Praxis der
Leihmutterschaft vor. Ausziige aus qualitativen
Interviews und Beobachtungen aus dem Feld
geben Aufschluss darliber, wie die Beteiligten —
von Wunscheltern (iber Agenturmitarbeitende
bis zu Leihschwangeren selbst — Leihschwan-
gerschaft verstehen, moralisch besetzen und
sich selbst in diesem Gefiige verorten sowie die
konkreten Wahrheitsanspriiche, die sie mit ihren
Aussagen iber Leihschwangerschaft erheben.

INTIMATE STRANGERS

VERDNIEA SIEGL

Dabei gelingen Einblicke in Rekrutierungspro-
zesse und Abldufe, ebenso wie in das Verhltnis
von Wunscheltern und Leihschwangeren und die
darin liegenden Wiinsche und Projektionen. Auch
die Probleme der Praxis, wie mangelnde Trans-
parenz, eine unklare Versicherungslage und die
schwache rechtliche Position der Leihschwan-
geren werden im Buch deutlich. Reflexionen der
Autorin Uber Schwierigkeiten des Feldzugangs
und die jeweils pragenden gesellschaftlichen
Diskurse sind dabei eine wichtige Erganzung des
Materials. Lediglich eine detaillierte Beschreibung
des gewahlten Feldzugangs und der Auswahl der
Interviewpartner*innen sowie der Methodik der
Gesprachsfiihrung wére wiinschenswert gewe-
sen, um eine kritische Einordung der Arbeit zu er-
maglichen. Insgesamt jedoch handelt es sich um
eine spannende und aufschlussreiche Lektiire, die
ein Schlaglicht auf die Briiche und Widerspriiche
in Narrativen Uber Leihschwangerschaft wirft.
Jonte Lindemann
P Siegl, V. (2023): Intimate Strangers: Commer-
cial Surrogacy in Russia and Ukraine and the Ma-
king of Truth. Cornell University Press, 306 Seiten,
Print: 32,75 Euro, digital (Open Access): www.
kurzelinks.de/gid268-In, ISBN: 1-50177-131-0.

Buch iiber Leihschwangerschaft:
kein Gewinn fiir die Debatte

Was die globale Lethmutierschaft
it Frauen urd Kindern macht

¥

—

Heriangoycves wa det lsitisti

B

Die Initiative ,Stoppt Leihmutterschaft” hat mit
.Die neuen Gebarmaschinen” eine erweiterte
deutsche Ausgabe des zuvor bereits in mehreren
Sprachen erschienenen Sammelbandes heraus-
gebracht. Mit der Verdffentlichung zu einem Zeit-
punkt, wo eine mogliche Legalisierung auch in
Deutschland diskutiert wird, erhalt das Werk au-

Magazin

tomatisch eine gewisse Aufmerksamkeit. Jedoch
ist der Band von einem konstruktiven Beitrag zur
Debatte weit entfernt — zu platt ist die Kritik, zu
undifferenziert der Blick auf jene Menschen, die
eine Leihschwangerschaft auf sich nehmen. Die-
se erscheinen durchweg als Opfer, ihnen wird
implizit jegliche Handlungsmacht abgesprochen.
Durch viele Beitrage ziehen sich unangebrachte
Vergleiche, z.B. zur Versklavung kolonialisierter
Menschen. Diese Superlative sind der Debatte
nicht dienlich — und verharmlosen historische Ver-
brechen. Einige Autor*innen nutzen ihre Beitrage
zudem, um sich in queerfeindlichen Argumentati-
onen zu ergehen und greifen die Wiirde von trans
Menschen an. Dabei arbeiten sie ungenau mit den
verwendeten Termini und bedienen gefahrliche
Stereotype, die Hass und Gewalt, inshesondere
gegen trans Frauen, schiiren. Argumente fiir eine
seriése und differenzierte Kritik an Leihschwan-
gerschaft liefert der Band nicht — dabei braucht es
diese aktuell dringender denn je.

Jonte Lindemann
P Initiative , Stoppt Leihmutterschaft” (Hg.)
(2023): Die neuen Gebarmaschinen? Was die
globale Leihmutterschaft mit Frauen und Kindern
macht. Brandes & Apsel, 306 Seiten, 29,90 Euro,
ISBN: 978-3-95558-359-0.

Absurder Laboralltag

Die prekdren Arbeitsbedingungen der Wissen-
schaft werden schon seit geraumer Zeit heil3
diskutiert und seit 2021 auf Social Media-Platt-
formen unter dem Hashtag #lchbinHanna offen-
gelegt. Hanna ist eine fiktive Figur aus einem
staatlichen Erklarvideo iber die vermeintlichen
Vorteile der gesetzlich begrenzten Zeit, die Wis-
senschaftler*innen an deutschen Unis mit be-
fristeten Vertragen forschen diirfen. Haben sie
bis dahin keine Professur ergattert, miissen die
allermeisten die Wissenschaft verlassen. Auch die
Autorin Anna-Christine Schmidt ist eine Hanna
— nachdem sie sich jahrelang fiir die Forschung
krank gearbeitet hatte, musste sie die Univer-
sitdt mit 39 Jahren verlassen. lhr Buch ist keine
trockene arbeitsrechtliche Analyse, sondern ein
erstaunlich packender Erfahrungsbericht der Ab-
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surditdten des Laboralltags. Schmidt beschreibt
lebendig die engen Raume, die Konkurrenz um
die Bedienung von teuren GroBgeraten und wert-
vollen Proben, die exzentrischen Verhaltenswei-
sen von Kolleg*innen — bis hin zu Mobbing und
Machtmissbrauch. Schmidt wirft die berechtigte
Frage auf, warum Menschen wie sie, die Biologie
studiert haben, weil sie die Natur lieben, am Ende
jahrelang Berge an Plastik- und Giftmdill produzie-
ren. Warum sie unter Neonlicht Lebewesen unter
derart kiinstlichen Bedingungen erforschen, dass
die Ubertragbarkeit der Ergebnisse zuriick auf die
Natur héchst fraglich ist. Eine Antwort mag wis-
senschaftliche Neugier sein, aber eine andere sind
die Zwange des Wissenschaftssystems.

Isabelle Bartram
P Schmidt, A.C. (2023): A — Albtraum Wissen-
schaft. Textem, 154 Seiten, Print: 16,- Euro. ISBN:
978-3-86485-286-2.

Blind in der Wut

Der als Bauer Willi bekannte Blogger, Autor und
Landwirt spiegelt in seinem Buch , Satt und Unzu-
frieden” wider, wofiir ein Teil der Landwirt*innen
aktuell auf den deutschen StraBen protestiert. Die
zentrale These aus seinem Werk besagt, dass die
Kluft zwischen Bauer*innen und Verbraucher*in-
nen viel zu gro geworden sei. Die Anspriiche
aus der Gesellschaft und der Agrarpolitik an die
Menschen, die auf landwirtschaftlichen Betrieben
arbeiten, seien unrealistisch. Zum Beispiel wiirden
klimaschiitzende Forderungen sich existenzge-
fahrdend auf Bauer*innen auswirken. Eine &hn-
liche Meinung vertreten auch die protestierenden
Landwirt*innen bezliglich der Kirzungen der
Agrardiesel-Subventionen durch die Ampelkoali-
tion. Obwohl in beiden Fallen versucht wird, den
gegenteiligen Anschein zu erwecken, ist nicht zu
vernachldssigen, dass sowohl die Béuer*innen
auf den StraBen, als auch Bauer Willi nicht fiir alle
Bauernhéfe sprechen. Bauer*innen sind keine ho-
mogene Gruppierung. Familienbetriebe, Biobau-
er*innen, Betriebe, die intensive Landwirtschaft
betreiben — alle haben eigene Interessen, die sich
teilweise widersprechen. Dementsprechend ist
auch die Meinung des Autors zu Gentechnik nicht

als reprasentativ fir die ,Essensmacher” einzu-
ordnen. Im Gegenteil, er scheint viele Aussagen
aus der Lobby-Kampagne groBer Agrarkonzerne
zu wiederholen: Gentechnik wiirde eine Lsung
fir den Klimawandel und die Erndhrungsknapp-
heit bieten und landwirtschaftliche Betriebe in
ihrer Verantwortung, die Menschheit zu erndhren,
entlasten. In seinem Frust gegeniiber Natur- und
Klimaschutz vernachlassigt Bauer Willi, die sys-
temischen Auswirkungen von Gentechnik auf
landwirtschaftliche Betriebe. Patente und eine
Monopolisierung des Saatgutmarkts schranken
die Wahlfreiheit auf dem Acker ein und bringen
Mehrkosten durch Lizenzvereinbarungen mit sich.
Das ist keine gute Aussicht fiir die Mehrheit der
Bauer*innen.

Pascal Segura Kliesow
» Kremer-Schillings, W. (2023): Satt und Unzu-
freiden. Westend, 288 Seiten, 24,- Euro. ISBN:
978-3-86489-395-7.

Die unendliche Transformation

In seinem Buch ,Die unendliche Transformation”
beschreibt der Agrarokonom Andreas Springer-
Heinze wie unsere Gesellschaft eine nachhaltige
Transformation in der Landwirtschaft, und darii-
ber hinaus in anderen wirtschaftlichen Systemen,
erreichen konnte. Seiner Meinung nach ist die
kollektive Erkenntnis, es miisse etwas getan wer-
den, keine Garantie dafiir, dass sich etwas in Be-
wegung setzt. Wie systemisches Denken praktisch
umgesetzt werden kann, erklart der Autor anhand
konkreter Beispiele auf verschiedenen Kontinen-
ten. Dabei stiitzt er sich in seinen Erklarungen auf
eine langjahrige Erfahrung in der Entwicklungszu-
sammenarbeit. Trotz aller Widrigkeiten in langen
Einsdtzen im Ausland hat sich Springer-Heinzes
Optimismus bewahrt. Das Werk kann als positiver
Ausblick fiir eine nachhaltige Anpassung unserer
Gesellschaft an aktuelle globale Herausforderun-
gen gesehen werden.

P Springer-Heinze, A. (2023): Die unendliche
Transformation. Oekom Verlag, 224 Seiten,

24,- Euro, ISBN: 978-3-98726-046-9.

Der kritische Agrarbericht 2024

Die 32. Ausgabe des kritischen Agrarberichts wur-
de 2024 wahrend der Griinen Woche in Berlin der
Offentlichkeit vorgestellt. Wie kein anderes Werk
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dokumentiert er jahrlich aktuelle Debatten um die
Landwirtschaft in Deutschland vor dem Hinter-
grund der europdischen und weltweiten Agrar-
politik. Der diesjahrige Schwerpunkt lautet , Tiere
und die Transformation der Landwirtschaft”. In
der Zusammenstellung befassen sich Autor*innen
aus Wissenschaft, Politik und landwirtschaftlicher
Praxis mit Themen rund um die Landwirtschaft
und den landlichen Raum. Auch zum Thema Gen-
technik wird es drei kritische Beitrége geben, die
einen speziellen Fokus auf den im letzten Jahr ver-
offentlichten Gesetzesentwurf zur Deregulierung
der neuen Gentechnik haben.

» AgrarBiindnis (2024): Der kritische Agrarbe-
richt 2024. Online: www.kritischer-agrarbericht.
de oder www.kurzelinks.de/gid268-ae.
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Der Pfad der neuen Gentechnik in
Europa

Eine aktuelle Analyse des Bundesamtes fiir Na-
turschutz (BfN) zeigt, welche konkreten Auswir-
kungen eine Zustimmung zum Gesetzesentwurf
fiir Verfahren der neuen Gentechnik (NGT) in der
EU mit sich bringen wiirde. Ein Fakt, der heraus
sticht sind die 94 Prozent an NGT1-Pflanzen, die
sich aktuell in der Entwicklungsphase befinden,
und keiner Risikobewertung mehr unterliegen
wiirden. Des Weiteren zeigt eine Einordnung
der angestrebten veranderten Eigenschaften
der NGT-Pflanzen, dass hauptsachlich Lifestyle-
oder industriebezogene Eigenschaften bei einer
groBen Bandbreite an Feldfriichten veréndert



wurden — Klimaanpassungen scheinen eine un-
tergeordnete Rolle in der Gentechnikforschung
zu spielen. Die Studie untersucht weiterhin
NGT1-Fallbeispiele auf potenzielle Umweltaus-
wirkungen und vergleicht diese mit klassischen,
gentechnisch veranderten Pflanzen im Lichte des
rechtlich verankerten Vorsorgeprinzips.

P Bohle, F. et al. (2023): Where Does the
EU-Path on NGTs Lead Us? In: Preprints 2023,
2023111897. Online: www.doi.org/10.20944/
preprints202311.1897.v1 oder www.kurzelinks.
de/gid268-aa.

Greenwashing in der Gentechnik-
debatte

Diese Broschiire von Friends of the Earth Eu-
rope dient als Faktencheck gegeniiber den
Nachhaltigkeitsversprechen groBer Agrar- und
Chemie-Konzerne in Bezug auf das Thema neue
Gentechnik (NGT). Der Gesetzesentwurf der EU-
Kommission fiir Produkte der neuen Gentech-
nik sieht eine starke Abschwachung der aktuell
geltenden MaBnahmen fiir NGT-Pflanzen vor.
Zentral in der Argumentation der européischen
Behdrde sind die Aussagen von Konzernen, dass
NGT globale Herausforderungen wie den Klima-
wandel oder die Erndhrungsunsicherheit 16sen
kénnte. Das Dokument deckt diese falschen Ver-
sprechen auf und zeigt reale Auswirkungen der
neuen Gentechnik in Bezug auf Nachhaltigkeit
in der Landwirtschaft auf.

P Mertens, M. (2023): Greenwashing in der
Gentechnikdebatte: Ein Blick auf die Marketing-
versprechen und was dahintersteckt. Online:
www.kurzelinks.de/gid268-ab.

Wissenschaftler*innen gegen Dere-
gulierung der neuen Gentechnik

In einem gemeinsamen offenen Brief an das
Europaparlament warnen iiber 70 Wissenschaft-
ler*innen aus unterschiedlichen Disziplinen vor
einer voreiligen Deregulierung der neuen Gen-
technik (NGT). Die Akademiker*innen beklagen,
dass der Gesetzesvorschlag der EU-Kommission
die Unterschiede zwischen Verfahren der neu-
en Gentechnik und konventioneller Ziichtung
ignoriere und damit auch die Risiken von NGT.
Dariiber hinaus wird die Art und Weise, wie Kli-
ma- und Nachhaltigkeitsziele zur Rechtfertigung
der Deregulierung herangezogen werden, kriti-
siert. Dies wiirde die EU daran hindern, sich ge-
meinsam mit anderen Landern ,wirksam an der
Bewaltigung der weltweiten Herausforderungen
in der Landwirtschaft zu beteiligen”, heiBt es in
dem Schreiben.

P Open Letter (2023): Serious concerns

about the EU Commission proposal on New

Genomic Techniques. Online: www.kurzelinks.
de/gid268-ac.

Verbandeposition: Keine Deregulie-
rung neuer Gentechnikverfahren

139 Verbande und Organisationen aus der Zivil-
gesellschaft fordern die Bundesregierung und das
Europaische Parlament auf, den Vorschlag der EU-
Kommission zur Deregulierung von neuen Gen-
technikverfahren abzulehnen. Gentechnik muss
weiterhin konsequent nach dem EU-Gentechnik-
gesetz und im Sinne des Vorsorgeprinzips regu-
liert werden, heiBt es in dem Schreiben. Bei den
Verbanden handelt es sich um Vertreter*innen
aus der Land- und Lebensmittelwirtschaft, dem
Umwelt- und Verbraucherschutz, der Entwick-
lungszusammenarbeit und Jugendbewegungen.
Fiinf Stellvertretende Organisationen — BUND,
AbL, BOLW, BUNDjugend und junge ABL — haben
nachdriicklich tber einen offenen Brief die Forde-
rungen aus der Verbandeposition an Bundesland-
wirtschafsminister Cem Ozdemir vermittelt.

P BUND (2023): Keine Deregulierung neuer
Gentechnikverfahren. Online: www.kurzelinks.
de/gid268-ad.

Zine iiber radikale Abtreibungs-
gegner*innen

Die antisexistische Aktion Miinchen (ASAM) hat
eine hochaktuelle Broschiire tber die selbster-
nannte Lebensschutzbewegung herausgebracht
und teilt darin ihre Recherchen und Analysen.
Neben Zahlen und Fakten zu antifeministischen
Tendenzen in der Gesellschaft und Statistiken zu
Schwangerschaftsabbriichen finden sich auch
Einblicke in die Strategien der Abtreibungsgeg-
ner*innen, zentrale Akteur*innen der Bewegung
und die manipulative Arbeitsweise falscher
Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen.  Mit
einem Blick in die USA wird zudem nachgezeich-
net, wie die religidse Rechte sich Uber Jahrzehn-
te institutionelle Macht sichern und so das Recht
auf reproduktive Selbstbestimmung gezielt
untergraben konnte.

P> Antisexistische Aktion Miinchen (2023): Fun-

dis LOL. PDF, 80 Seiten, online: www.kurzelinks.

de/gid268-li.

Genetische Diagnostik in der
Kinder- und Jugendpsychiatrie

Das Ubersichtspapier gibt Einblicke in Leit-
linien und Praxis der genetischen Abklarung in
der Kinder- und Jugendpsychiatrie, verweist auf
Leerstellen und Probleme und gibt Handlungs-
empfehlungen fiir eine verbesserte, leitlinienkon-
forme Praxis, von der Patient*innen profitieren.

Magazin

Die Autor*innen betonen u.a. die aktuelle Dis-
krepanz zwischen Empfehlungen und Praxis, vie-
le Patient*innen erhielten demnach keinen oder
unzureichenden Zugang zu genetischer Diagnos-
tik. Vorteile einer genetischen Abklarung sehen
sie vor allem in einer syndromspezifischen Ver-
sorgung, Anbindung an Selbsthilfegruppen und
einer allgemein verbesserten Informationslage
fir Betroffene und Angehérige. Die Autor*in-
nen fordern u.a. eine bessere Zusammenarbeit
zwischen Kinder- und Jugendpsychiatrie und
Humangenetik.

» Degenhardt, F. et al. (2023): Genetische
Diagnostik im klinischen Alltag der Kinder- und
Jugendpsychiatrie — Indikationen, Rahmenbedin-
gungen, Hiirden und Lésungsvorschlége. PDF,

17 Seiten, online: www. doi.org/10.1024/1422-49
17/a000941 oder www.kurzelinks.de/gid268-lh.

Rassismus-sensible klinische
Algorithmen

Die Kategorie Race taucht als Variable in vielen
klinischen Algorithmen in den USA auf und be-
einflusst so Diagnostik und Behandlung. Dabei
sind diese so unterschiedlich gestaltet, dass ihre
Effekte von positivem Nutzen fiir Patient*innen
bis zur Fortschreibung rassistischer Benachtei-
ligung im Gesundheitssystem reichen. Der Be-
richt stellt neben einer Ist-Analyse auch Prinzi-
pien und Richtlinien vor, um diese Algorithmen
so zu konzipieren, dass sie dazu geeignet sind,
Diskriminierung entgegen zu wirken und Nach-
teilsausgleiche zu schaffen und somit zu mehr
Gerechtigkeit in der Gesundheitsversorgung
beizutragen. Dariiber hinaus werden auch Emp-
fehlungen fiir die Implementierung und Praxis-
anwendung dieser Richtlinien gegeben.

» Council of Medical Specialty Societies (2023):
Reconsidering Race in Clinical Algorithms:
Driving Equity through New Models in Research
and Implementation, PDF, 40 Seiten, online:
www.kurzelinks.de/gid268-Ij.

In Vitro-Keimzellen

Die US-amerikanische Akademie der Wissenschaft
veranstaltete 2023 einen Workshop zu der Erfor-
schung von kiinstlicher Herstellung menschlicher
Keimzellen im Labor, auch In-Vitro-Gametogenese
(IVG) genannt. Der Tagungshand enthalt die Bei-
trage der Referent*innen (iber die Technologie
und deren soziale, ethische und rechtliche Fragen.
P Packard Dawson, E. et al. (2023): In Vitro
Derived Human Gametes as a Reproductive
Technology: Scientific, Ethical, and Regulatory Im-
plications: Proceedings of a Workshop (2023).162
Seiten, Englisch, kostenloses PDF, ISBN 978-0-
30971-080-0, www.doi.org/10.17226/27259.
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Digitalisierte Gesundheitsdaten

Das Netzwerk Datenschutzexpertise hat im Au-
gust ein juristisches Gutachten und im November
2023 eine Stellungnahme zum Entwurf fiir ein
Gesundheitsdatennutzungsgesetz der Bundes-
regierung veroffentlicht. Die Aufhebung der &rzt-
lichen Schweigepflicht dadurch, dass alle Gesund-
heitsdaten ohne Einwilligung der Patient*innen
pseudonymisiert fiir alle moglichen Zwecke und
auch von Firmen verwendet werden diirfen, sieht
das Netzwerk kritisch.

P Weichert, T. (2023): Stellungnahme des Netz-
werks Datenschutzexpertise zum Entwurf eines
Gesetzes zur verbesserten Nutzung von Gesund-
heitsdaten. Online: www.netzwerk-datenschutz-
expertise.de oder www.kurzelinks.de/gid268-bi.

Medizin im Nationalsozialismus

The Lancet ist eine der altesten und renommier-
testen medizinischen Fachzeitschriften. Eine dazu-
gehdrige Kommission hat sich jetzt dem Thema
Medizin, Nationalsozialismus und dem Holocaust
gewidmet, mit dem Ziel, auf der Grundlage einer
Bewertung bestehender medizinischer Lehrpla-
ne Bildungsansétze zu entwickeln, die ethisches
Verhalten und die Herausbildung einer empathie-
basierten beruflichen Identitét durch Aufklarung
tiber das Thema fordern. Das Ergebnis wurde jetzt
verdffentlicht.

P Czech, H. et al. (2023): The Lancet Commission
on medicine, Nazism, and the Holocaust: histori-
cal evidence, implications for today, teaching for
tomorrow. In: The Lancet, 402, 5.1867-940,
www.doi.org/10.1016/S0140-6736(23)01845-7.

- Anzeige —

A\ A4

B

Von der FH zur HAW
Betrachtungen zum Hochschulsystem

» Geschichte der Tropenmedizin
+ Kimplende Ostvaropawisiemchaft?

Forum Wissenschaft 3/2023

Von der FH
zur HAW

Betrachtungen zum
Hochschulsystem

Einzelheft: 8 € - Jahresabo: 28 €
www.bdwi.de - service@bdwi.de
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RADIO/FILM/
PODCAST

Die Saat — Todliche Macht

In dieser ARD-Serie begibt sich Heino Ferch als
Kripobeamter auf der Suche nach seinem Neffen
nach Norwegen. Die dramatische Handlung dreht
sich um die skrupellosen Méachte und Akteure
der Agrarkonzerne, die verantwortlich fir das
Verschwinden des jungen Umweltaktivisten, ge-
spielt durch Jonathan Berlin, sind. Unterstiitzung
bekommt der Agent durch eine norwegische Poli-
zistin, Ingrid Bolsg Berdal, die aus personlichen
Griinden die Untersuchung vorantreibt. Die erste
Staffel besteht aus sieben Folgen und kann kos-
tenlos in der ARD Mediathek gestreamt werden.
» ARD Mediathek (2023): Die Saat — Tédliche
Macht. Online: www.kurzelinks.de/gid268-af.

Die Anfange Assistierter
Reproduktion

Anlésslich des hundertsten Jubildums des be-
rihmten Vortrags (und spéteren Buchs) ,Daeda-
lus; or, Science and the Future” des britisch-indi-
schen Biologen John Burdon Sanderson Haldane,
der als Pionier der In-Vitro-Fertilisation gilt, hielt
der Progress Educational Trust ein Event ab, das
nun als Film vorliegt. Die Beitrage widmen sich
— durchaus kritisch — der Entstehungsgeschichte
der Reproduktionsmedizin, den Publikationen von
Haldane und den politischen Vorstellungen dahin-
ter, denn Haldanes Uberlegungen hatten explizit
auch die Bevdlkerungskontrolle zum Ziel.

P Progress Educational Trust (2023): 100 Years
of Daedalus: The Birth of Assisted Reproductive
Technology. Englisch, 120 Minuten, online:
www.kurzelinks.de/gid268-lk.

Politiken des Kinderkriegens

In ihrem Beitrag zu den Innsbrucker Gender Lec-
tures widmet sich Politikwissenschaftlerin und
GeN-Beiratsmitglied Susanne Schultz den poli-
tischen Aspekten des Kinderkriegens. Aus einer
Perspektive reproduktiver Gerechtigkeit wirft
sie Schlaglichter auf Diskurse um vermeintliche
Uberbevélkerung im Globalen Siiden, malthusia-
nisches Denken, die Individualisierung reproduk-
tiver Rechte und vieles mehr. Dabei begreift sie
Reproduktionsverhéltnisse als Machtverhéltnisse
und legt eine intersektionale Betrachtungsweise
an: Wer soll Kinder bekommen? Wessen Eltern-
schaft wird verhindert? Wessen reproduktive
Rechte stehen im Fokus weil3 dominierter feminis-
tischer Bewegungen?
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» Center Interdisziplindre Geschlechterforschung
Innsbruck (2023): 80. Innsbrucker Gender Lecture
mit Susanne Schultz, 76 Minuten, online: www.
kurzelinks.de/gid268-l1.

Schwangerschaftsabbruch nach
Pranataldiagnostik

Der Podcast von praktizierenden und angehenden
Jurist*innen ,Mal nach den Rechten schauen”
beschaftigt sich mit Kontinuitaten der NS-Zeit im
Recht. In der Folge zum Schwangerschaftsabbruch
geht es auch um Pranataldiagnostik und es wird
ein Redebeitrag des GeN bei der ,Behindert und
verriickt feiern”-Parade in Berlin im September
zum nicht-invasiven Pranataltest eingespielt (Min
23:25).

» Mal nach den Rechten schauen (2023):

Folge #11 Schwangerschaftsabbruch — Kontinui-
taten der Beschrankung von Selbstbestimmung.
Online: www.malnachdenrechtenschauen.de.

Zwei Petitionen gegen neue GVOs

Ende letzten Jahres sind zwei Petitionen gegen die
Deregulierung neuer Gentechniken gestartet wor-
den. Die erste wurde vom Biindnis Die Griinen/
EFA aus dem europdischen Parlament erstellt und
zielt auf alle Biirger*innen der EU ab. Die zweite
wurde von verschiedenen deutschen Verbénden
und Organisationen ins Leben gerufen und bittet
die deutsche Gesellschaft, sich gegen den Geset-
zesentwurf der EU-Kommission zu positionieren.
Beide zielen darauf, die Stimmen aus der Bevélke-
rung, die sich fiir eine Kennzeichnungspflicht und
Risikopriifung der Produkte der neuen Gentechnik
aussprechen, fiir europaische Politiker*innen hor-
bar zu machen.

P The Greens/EFA (2023): No new GMOs: We
don't want big corporations controlling our food!
Online: www.kurzelinks.de/gid268-ag.

» Campact (2023): Kennzeichnung und Regulie-
rung aller Gentechnik-Pflanzen erhalten! Online:
www.kurzelinks.de/gid268-ah.

Einstellungen zur Bereitstellung
genetischer Daten

Im Rahmen der Umfrage , Your DNA, Your Say”
wurden 36.268 Menschen in 22 Landern zu ihrer
Bereitschaft befragt, ihre genetischen Daten zur
Verfligung zu stellen. Dafiir hatte das Projekt
neun begleitende Erklarvideos erstellt und sie
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sorgsam in 15 Sprachen (ibersetzt. Die Ergebnisse
zeigen deutliche Unterschiede zwischen den Lan-
dern, beispielsweise darin, welchen Institutionen
groBeres Vertrauen beim Umgang mit Daten ent-
gegengebracht wird oder wie wichtig Menschen
die Frage ist, wer von den Daten profitiert. Ein
wichtiger Faktor ist auch, wie vertraut sich Men-
schen mit dem Thema Genetik fiihlen. Die Videos,
Forschungsergebnisse, anschauliche Infografiken,
aber auch Einblicke in die Beweggriinde der Er-
hebung und die Gestaltung des Studiendesigns,
finden sich nun auf einer Onlineplattform.

P "Your DNA, Your Say'. Online:
www.kurzelinks.de/gid268-Im.

Bitte schicken Sie Ihre Terminankiin-
digungen fiir den GID 269 (05/24)
zum Thema Biotechnologie in der
Entwicklungszusammenarbeit bis zum
15.04.24 an:

gid@gen-ethisches-netzwerk.de

Eine Verdffentlichung ist kostenlos.
Die Redaktion behalt sich die Verdffent-
lichung vor.

24.02.24 — Regensburg

Von 11 bis 17 Uhr findet am 24. Februar im evan-
gelischen Bildungswerk Regensburg der jahrliche
Saatguttag statt. Themen sind der Schutz der
Kulturvielfalt und der Biodiversitat in der Land-
wirtschaft. Unterschiedliche Organisationen und
Verbénde werden dazu Inhalte und Materialien
prasentieren.

» Keine Anmeldung notwendig. Mehr Infos:
www.kurzelinks.de/gid268-ai.

15.-16.03.24 - Berlin

Die diesjahrige Konferenz Farbe der Forschung hat
als Schwerpunkt das Thema ,Komplexitat wagen
—Vielfalt kultivieren”. Das Event bringt Menschen
aus Forschung, landwirtschaftlicher Praxis und
Zivilgesellschaft zum Austausch zusammen. Ziel
ist es, eine Informations- und Austauschplattform
zur Verfligung zu stellen, damit Lebensmittel-Pro-
duktionssysteme, die lokal verortet und sozial ver-
netzt sind, besser gedeihen konnen.

P Ticketpreise fiir Eintritt und Verpflegung
(normal/ermaBigt): 75/40 Euro. Mehr Infos:
www.kurzelinks.de/gid268-aj.

24.04.24 - Berlin und Online

Veranstaltung des Forums Bioethik zum Thema
Reproduktionsmedizin und Diskussionskultur. Die
Debatte um Reproduktionstechnologien und ihre
Legalisierung wird hitzig gefiihrt. Die Veranstal-
tung widmet sich den kursierenden Narrativen,
Verstandigungsproblemen und der Frage, wie
solche Diskussionen konstruktiv gefiihrt werden
kénnen.

» Berlin-Brandenburgische Akademie der
Wissenschaften, Leibniz-Saal, MarkgrafenstraBe
38, 10117 Berlin / online, 18-21:30 Uhr, mit DGS-
Ubersetzung. Fiir die Teilnahme vor Ort ist eine
Anmeldung erforderlich. Anmeldung und weitere
Infos: www.kurzelinks.de/gid268-lo.

28.04.24 — Berlin

Jahrlich bringt das Umweltfestival rund 250 Stan-
de zum Thema Umwelt- und Klimaschutz vor dem
Brandenburger Tor zusammen. Ca. 60.000 Besu-
cher*innen kénnen sich kostenlos und drauBen
zu Umweltthemen informieren und inspirieren
lassen. Fiir Ausstellende hat die Anmeldesaison
am 15.12.23 begonnen.

» Besucher*innen bendtigen keine weitere
Anmeldung. Mehr Infos: www.kurzelinks.de/
gid268-ak.

Hinweise: Namentlich gekennzeichnete Beitrdge geben nicht unbedingt
die Meinung der Redaktion wieder. Fiir unverlangt eingesandte Manu-
skripte wird keine Haftung Ubernommen. Die Redaktion behalt sich vor,
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biorespect schickt Ihnen viermal jahrlich den Rundbrief AHA! Mit aktuellen Informationen
zur Gentechnologie und zu Alternativen. Wir bedanken uns auBerdem mit einem Geschenk;

wahlen Sie weiter unten.

Fiir unsere Arbeit brauchen wir noch mehr Unterstiitzung — werden Sie Mitglied!

Ich werde Mitglied bei biorespect ...

..und erhalte als Geschenk:

Kategorie/Jahresbeitrag
] Fr. 100.-

[_| Fr. 35.- (Studierende, Lehrlinge, AHV,
andere wenig Verdienende)

[l1ch abonniere das Magazin Gen-ethischer
Informationsdienst GID, das wir in Ko-
operation mit dem Gen-ethischen Netz-
werk herausgeben, zum Preis von
Fr. 35.— (Fr. 60.— fUr Nichtmitglieder)

[_]1ch abonniere den Newsletter, der per
E-Mail verschickt wird.

Ich werde Mitglied!
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Name:
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Schweizer Ausgabe — eine Kooperation von
GID - Lausitzer Str. 10 - Aufgang B - 10999 Berlin - D - und
biorespect - Murbacherstrasse 34 - 4056 Basel - CH

35 JAHRE BIOTECHNOLOGIEKRITIK:
WIDERSTAND IM WANDEL

Im Rahmen der Ausstellung:
Lichtblick — Fotografien politischer Bewegungen
in den 1970ern und heute

Wir laden Sie herzlich ein:

Freitag, 12. April 2024, 18.00 bis 21.00 Uhr

BelleVue — Ort fur Fotografie
Breisacherstrasse 50 (Hinterhof), 4057 Basel

Programm

DNNLTVLISNVYHIA

18.00 Uhr Fuhrung durch die Ausstellung Lichtblick,
anschliessend Apéro

19.30 Uhr Podiumsdiskussion mit
— Isabelle Bartram, Gen-ethisches Netzwerk
— Florianne Koechlin, Biologin und Autorin
— Martina Meier, Biologin
— Laura Perler, PostDoc Universitat Bern
— Tino Plumecke, Geschaftsfuhrer biorespect
Moderation: Christoph Keller, Autor und Journalist

|
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biorespect
Wir hinterfragen Biotechnik

Weitere Informationen: biorespect.ch und bellevue-fotografie.ch

Aus organisatorischen Griinden bitten wir um Ilhre Anmeldung
unter info@biorespect.ch oder unter Tel. 061 692 01 01.
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