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Liebe Leserinnen und Leser,

jeder Mensch kénnte einmal in die Situation kommen, dariiber entscheiden
zu mussen, ob er in das Erbgut eines anderen Menschen eingreifen

will: namlich dann, wenn er als werdende Mutter oder werdender Vater
erfahrt, dass sein Kind wegen einer Veranlagung wahrscheinlich mit einem
genetischen Defekt zur Welt kommen wird. Darf oder soll man in diesem
Fall das Erbgut des Embryos Uberpriifen und es gegebenenfalls verandern?
Ein solcher Eingriff in die menschliche Keimbahn riickt in die Nahe des
medizinisch Machbaren. An menschlichen Embryonen in einem frilhen
Entwicklungsstadium sind Keimbahneingriffe bereits durchgefiihrt worden.

Wer will nicht, dass sein Kind gesund auf die Welt kommt? Doch andererseits
- ein solcher Eingriff verandert nicht nur ein kérperliches Merkmal,

sondern auch, welches Erbgut dieses Kind einmal an seine Nachkommen
weitergeben wird. Spielen wir damit also nicht ein wenig zu sehr Evolution?
Die Wissenschaft wird in Zukunft mehr und mehr solche Fragen aufwerfen,
die Burgerinnen und Burger mitdiskutieren missen - denn sie sind es, die
mit ihrer Wahlentscheidung oder mit Blurgerbegehren Einfluss auf politische
Entscheidungen nehmen. Zentral ist dabei, sie auf Augenhéhe in die Debatte
einzuladen, ihre Fragen in die Diskussion aufzunehmen, sie diese vielleicht
sogar gestalten zu lassen, sie also nicht von oben herab zu belehren.

Ein Schritt in diese Richtung kénnte das ,,Blirgerdelphi Keimbahntherapie*

sein, das der Kommunikationsberater Dr. Ralf Grétker (Explorat Forschung &
Kommunikation) entwickelt hat und das wir in diesem Pilotprojekt in Kooperation
mit ihm durchfihren und zudem begleitend auf Wirksamkeit untersuchen. Hilft
es den Beteiligten bei der Meinungsbildung? Kénnen sie mit den angebotenen
Informationen aus der Wissenschaft umgehen? Welche Fragen stellen sie,

die in der Wissenschaft vielleicht gar nicht beriicksichtigt werden?

Vor lhnen liegen nun die Ergebnisse des Blirgerdelphis, das in
den Monaten April bis September 2018 mit 26 Blrgerinnen und
Birgern durchgefiihrt wurde, denen ich an dieser Stelle fir ihre
Mitwirkung und ihr Engagement sehr herzlich danken méchte.

Ich wiinsche Ihnen eine anregende Lektire,

lhre W

Prof. Dr. Annette LeBmolimann

PS: Wenn Sie sich auch fiir die Evaluation interessieren, die derzeit durchgefiihrt
und zum Projektende im Friihjahr 2019 fertiggestellt wird, wenden Sie sich an uns:
annette.lessmoellmann@kit.edu oder besuchen Sie die Webseite www.buedeka.de
und folgen Sie uns auf Twitter (@buergerdelphi).
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Zusammenfassung




Zusammenfassung

Von Ende April bis Anfang Juli 2018 haben 26 Teilnehmende an einem
Burgerdelphi zum Thema Keimbahntherapie mitgewirkt. Bei dem
verwendeten Beteiligungsverfahren handelt es sich um ein neues
deliberatives Format, das Aspekte der Delphi-Befragungsmethode
und des Bulrgergutachtenverfahrens vereint.! Die Resultate:

Gesetzliche Regulierung

¢ In Bezug auf eine kiinftige rechtliche Regulierung der
Keimbahntherapie sprechen sich die Teilnehmenden mehrheitlich
daflir aus, das bestehende Verbot der Grundlagenforschung
zur Keimbahntherapie in Deutschland zu lockern.

e Was eine mdgliche internationale Regulierung von klinischen Studien
betrifft, bevorzugen die Teilnehmenden das Instrument einer Liste
von Anforderungen (hach dem Vorbild des 2017 erschienenen
Positionspapiers ,,Human Genome Editing“ der US-amerikanischen
National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine).

¢ Die Teilnehmenden beflrworten die Initiierung einer
gesellschaftlichen Debatte zur Neuregelung von Belangen der
Reproduktionsmedizin in einem Fortpflanzungsmedizingesetz.

¢ Die Teilnehmenden unterstitzen die an die Bundesregierung und den
Deutschen Bundestag gerichtete Forderung, sich flr international verbindliche
Regeln fir mégliche Keimbahninterventionen beim Menschen einzusetzen.

AuBerdem brachten die Teilnehmenden folgende
Positionen und Beflirchtungen zum Ausdruck:

1 Eine Beschreibung des Verfahrens findet sich in dem Working Paper: Grotker, R.: “Expertenkonsultationen
und Stakeholder-Befragungen mit Deliberativem Delphi (Expert Consultations and Stakeholder-Surveys
with Deliberative Delphi) (September 27, 2018). Verfligbar unter https:/ssrm.com/abstract=3256258



Potenzielle Chancen vs.
unbekannte und biologische Risiken

Mit der Keimbahntherapie verbinden sich auf der einen Seite die
Chancen auf neue Therapiemdglichkeiten fiir schwerwiegende
Krankheiten und Erkenntnisfortschritte in der Grundlagenforschung,
auf der anderen Seite aber auch deutliche Risiken — handelt es sich
bei der Methode doch um einen Eingriff ins menschliche Erbgut,
dessen Folgen im Voraus nicht vollstandig abschéatzbar sind.

¢ Insgesamt wurde sowohl den Chancen wie auch den Risiken eine
deutliche Relevanz fiir die Entscheidung tiber weitere Schritte in Richtung
Keimbahntherapie zugesprochen. Unbekannte Risiken und biologische
Risiken von Keimbahninterventionen wurden dabei vor allem als relevant
far den Einsatz in der Therapie erachtet, nicht so sehr jedoch in Bezug
auf die Entscheidung tber die Zulassung von Grundlagenforschung.

e Kontrovers beurteilt wurde einerseits, ob unbekannte Risiken und
biologische Risiken im Zusammenhang mit der Keimbahntherapie es
rechtfertigen, sich auf das Vorsorgeprinzip zu berufen; zum anderen, was
aus dem Vorsorgeprinzip folgt. Neben Einschatzungen zum Vorsorgeprinzip
bringen die von den Teilnehmenden vorgetragenen Beispiele und
Analogien auch fur sich stehende Beflirchtungen zum Ausdruck.

e Was speziell mégliche Folgen fur die zuklinftige Evolution des Menschen
betrifft (Stichwort Genpool), wurde einmal die Wahrung genetischer Vielfalt als
Erfordernis genannt, dann das Risiko, dass evolutionér vorteilhafte Merkmale
(wie etwa Malariaresistenz) durch den Einsatz der Keimbahntherapie
aus dem Genpool ausgemerzt werden kénnten. In Bezug auf die
Grundlagenforschung wurden hier allerdings eher keine Probleme gesehen.
Was den Einsatz von Keimbahninterventionen in der Therapie betrifft, wurde
dem Genpool-Argument hingegen deutliche Relevanz beigemessen.

e Die Chancen, welche die Keimbahntherapie mittel- bis langfristig eréffnet,
wurden als maBig bis deutlich relevant beurteilt. Die Diskussion ergab
jedoch wenig konkrete Anhaltspunkte daftir, wie wahrscheinlich oder
unwahrscheinlich es ist, dass mithilfe der Keimbahntherapie in Zukunft
nicht nur monogenetische (das heiBt, durch einen Defekt in einem
einzelnen Gen bedingte) Erkrankungen wie etwa Mukoviszidose bereits im
Embryonalstadium therapiert werden kénnen, sondern auch polygenetisch
bedingte (das heiBt mit mehreren Genen zusammenhangende) Krebsrisiken
oder die Anfalligkeit fir Infektionskrankheiten vermindert werden kdénnen.
Ein wichtiges Detail ist der Hinweis darauf, dass die Keimbahntherapie nur in
Kombination mit einer In-vitro-Befruchtung durchgefiihrt werden kann, was
Szenarien einer Immunisierung groBer Bevélkerungsgruppen Grenzen setzt.

Zusammenfassung



Gesellschaftliche Risiken

Als gesellschaftliche Risiken wurden Mdéglichkeiten des
Missbrauches, die Ausweitung sozialer Ungleichheit sowie das
Thema Enhancement (Stichwort: Designerbaby) diskutiert.

e Ein Missbrauch der Keimbahntherapie (in Form des Uberschreitens von
gesetzlich vereinbarten Regeln oder in Form politischer Instrumentalisierung)
wurde als sehr wahrscheinlich erachtet. Dennoch leiteten die Teilnehmenden
daraus eher keine Notwendigkeit ab, das bestehende Forschungsverbot
weiter aufrechtzuerhalten. Ein Grund dafiir ist, dass einige Teilnehmende
gerade in der Forschung eine Perspektive sehen, Missbrauch einzudammen.

¢ Die Teilnehmenden waren der Meinung, dass die Ausweitung von sozialer
Ungleichheit durch Enhancement via Keimbahnintervention eine tendenziell
zwangslaufige Entwicklung darstellen wirde. Was Machbarkeit und
Risikopotenziale betrifft, wurde die Optimierung insbesondere geistiger
Fahigkeiten allerdings als maBig wahrscheinlich beurteilt. Selbst fiir den
Fall des Eintretens eines solchen Szenarios waren die Teilnehmenden
nur zur Halfte der Ansicht, dass sich dadurch praktische Lebensvorteile
fur via Keimbahntherapie optimierte Menschen ergeben wirden.

¢ Fast einhellig lehnten die Teilnehmenden Enhancement ab -
selbst wenn dabei genetisch bedingte Besonderheiten, die sich
nachteilig auswirken kdnnten, ausgeglichen werden kdénnten.

Informationsbedarf

Ein weiteres Resultat ist die Ermittlung des Bedarfes an Informationen, welche
die Teilnehmenden benétigten, um sich Giber das Thema Keimbahntherapie eine
fundierte Meinung bilden zu kdnnen. Von den Teilnehmenden eingeforderte
und verwendete Hintergrundinformationen betreffen: mégliche Einsatzfelder
der Keimbahntherapie (inklusive Informationen zu Krankheitsbildern und

zur Haufigkeit der via Keimbahntherapie eventuell behandelbaren Leiden),
Méglichkeiten und Grenzen von Alternativen zur Keimbahntherapie (PID,
Adoption), Einschatzungen von Betroffenen (zum Beispiel von Menschen,

die an Mukoviszidose leiden), Basisinformationen zur Genomeditierung (um
Risiko ungeplanter Folgen einschatzen zu kénnen), neuere wissenschaftlichen
Erkenntnisse zur embryonalen Entwicklung (um eine Neujustierung des
Embryonenschutzes beurteilen zu kénnen) und Hintergrundinformationen

zum gesetzlichen Status quo in Deutschland und international.
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Einleitung

Dirfen wir in das menschliche Erbgut eingreifen und die genetische
Ausstattung eines Embryos und seiner zukiinftigen Nachkommen
verandern, wenn wir einen Gendefekt feststellen, der mit einer Krankheit
einhergeht? Diese sogenannte Keimbahntherapie kénnte bald medizinisch
machbar sein. Im August 2017 berichtete das Fachjournal Nature von den
erfolgreichen Versuchen von US-Forscherinnen und -Forschern, aus dem
Erbgut befruchteter menschlicher Eizellen ein Gen zu entfernen, das fir ein
Herzleiden verantwortlich ist. Das dabei verwendete Verfahren CRISPR/
Cas9 wird als ,,Genschere” oder ,,Genomeditierung“ bezeichnet.

Fragestellung

Da die Keimbahntherapie einen gentechnischen Eingriff in die Natur des
Menschen darstellt, ist sie auch besonders umstritten. Von den Folgen des
Eingriffes sind nicht nur Individuen betroffen, sondern alle nachfolgenden
Generationen. Fiur den Gesetzgeber besteht hier Klarungs- und
Handlungsbedarf. In Deutschland existiert bislang ein grundsétzliches Verbot von
Keimbahninterventionen. Fiir die Erforschung und Anwendung der Genschere
beim Menschen ware eine Lockerung der bisherigen Restriktionen notwendig.

So hat beispielsweise das britische Parlament in einer Aufsehen erregenden
Entscheidung im Februar 2015 die Behandlung bestimmter Gendefekte fur
zulassig erklart. Hier ging es um den sogenannten Mitochondrientransfer, der
ebenfalls einen Eingriff in die Keimbahn darstellt und zu Kindern fihrt, die drei
genetische Eltern haben.

Vor diesem Hintergrund fiihrte das Projekt Burgerdelphi Keimbahntherapie
(BueDeKa) mit Burgerinnen und Burgern einen Diskurs Gber diese neue
biologische Technologie. Das Beteiligungsverfahren wurde im Auftrag des
Karlsruher Institut fir Technologie (KIT) von der Agentur Explorat Forschung

& Kommunikation entwickelt und durchgefilihrt. Das Vorhaben wurde vom
Bundesministerium fir Bildung und Forschung als Diskursprojekt zu den
gesellschaftlichen Auswirkungen der modernen Lebenswissenschaften geférdert.

Verfahren

Bei dem verwendeten Beteiligungsverfahren handelt es sich um ein

neues deliberatives Format, das Aspekte der Delphi-Befragungsmethode
und des Birgergutachtenverfahrens (auch bekannt unter dem Begriff
»Planungszelle”) vereint. Das Format wurde im Rahmen des Projekts
Blirgerdelphi Keimbahntherapie erstmals in gréBerem MaBstab eingesetzt
und erprobt.? Das Verfahren ist insbesondere darauf ausgerichtet, das

2 Eine Beschreibung des Verfahrens findet sich in dem Working Paper: Grotker, R.: “Expertenkonsultationen

und Stakeholder-Befragungen mit Deliberativem Delphi (Expert Consultations and Stakeholder-Surveys
with Deliberative Delphi) (September 27, 2018). Verfligbar unter: https://ssrn.com/abstract=3256258



vergleichsweise komplexe Thema Keimbahntherapie einem Kreis von Laien zu
erschlieBen, sie zu einem informierten Urteil zu befahigen und zu Resultaten
zu gelangen, die an den aktuellen politischen Diskurs anschlussfahig sind.

Eine Auftaktveranstaltung am 28. April 2018 vermittelte Basisinformationen
zum Stand der Keimbahntherapie. Die Teilnehmenden erarbeiteten drei
Uubergeordnete Fragen, die sie im Zuge der Meinungsbildung erdrtern wollten.
Diese Fragen wurden in der anschlieBenden Diskussionsphase von Mai bis
Anfang Juli 2018 eingehend behandelt. Die Teilnehmenden erhielten zu jeder
Frage eine Pro- und eine Kontra-Stellungnahme, deren Inhalte und Argumentation
sie kommentieren und bewerten konnten. Die Interaktion zwischen den
Teilnehmenden und der Moderation erfolgte wahrend der Diskussionsphase
entweder Uber individuelle Telefongesprache und tber eine Online-Plattform
(Telefongruppe, 15 Teilnehmende) oder ausschlieBlich tber eine Online-
Plattform (Digitalgruppe).® Das Verfahren war betont iterativ angelegt: Inhalte
und offene Punkte aus den Gesprachen mit den Teilnehmenden und aus den
Kommentaren der Digitalgruppe wurden in weiteren Runden aufgegriffen und
vertieft. Wahrend der Diskussionsphase hatten die Teilnehmenden zudem

die Mdglichkeit, Rechercheauftrage an die Moderatoren und an die fachliche
Beratung zu stellen, wenn sie weiterfiihrenden Informationsbedarf hatten.*

Die Diskussionsphase gliederte sich, entsprechend der durch die
Biirgerinnen und Burger formulierten Fragen, inhaltlich in drei Blocke:

1. Unbekannte Risiken, biologische Risiken (d. h. medizinische Risiken
sowie Risiken im Zusammenhang mit mdéglichen Auswirkungen auf die
zuklinftige Evolution des Menschen) sowie potenzielle Chancen

2. Geselischaftliche Risiken (méglicher Missbrauch Uber legale Einsatzzwecke
hinaus; Dammbruch/schiefe Ebene in Richtung schleichender
Akzeptanz von Anwendungen, die aus heutiger Sicht unerwiinscht
sind wie zum Beispiel gentechnisch optimierte ,Designerbabys’

3. Modglichkeiten der gesetzlichen Regulierung.®

3 Die einzelnen Themenbldcke starteten mit Pro- und Kontra-Stellungnahmen, die den Teilnehmenden auf
einer passwortgeschitzten Projektwebseite zuganglich gemacht wurden. Zu jedem Themenblock fuhrten
ein Moderator und eine Moderatorin personliche Telefonate mit den 15 Teilnehmenden der Telefongruppe.
In den Telefonaten wurden sowohl Meinungen abgefragt, als auch Argumente, Evidenzen und Beispiele
gesammelt. Jedes Telefonat wurde in auf die Argumentation konzentrierter Form zusammengefasst. Die
Zusammenfassungen wurden auf der Online-Plattform anderen Teilnehmenden zur Verfligung gestellt. Die
Teilnehmenden hatten die Mdglichkeit, die Zusammenfassungen zu kommentieren. Zum Abschluss jedes
Themenblockes wurden auf der Online-Plattform zusammenfassende Pladoyers der Pro- und Kontra-
Position veroffentlicht. Die Argumente und Beispiele von den Teilnehmenden wurden in diesen Pladoyers
aufgriffen und diskutiert. Mit der Digitalgruppe wurden keine telefonischen Interviews gefuhrt. Die Mitglieder
dieser Gruppe kommentierten lediglich die Pro- und Kontra-Stellungnahmen auf der Online-Plattform und
antworteten gegenseitig auf Kommentare. Auch fur die Digitalgruppe wurden am Ende der Themenblocke
zusammenfassende Pladoyers der Pro- und Kontra-Position verfasst, in denen ausgewahlte Kommentare
argumentativ eingebettet wurden. Telefon- und Digitalgruppe beantworteten am Ende jedes Themenblocks
standardisierte Meinungsfragen, die dazu dienten, das Meinungsspektrum zum jeweiligen Thema zu erfassen.

4 Die Rechercheanfragen sind im Digitalen Anhang unter dem Punkt FAQ dokumentiert:
http://www.explorat.de/wp-content/uploads/2018/BuedekaDigitalerAnhang.pdf

5 Informationsmaterialien, die den Teilnehmenden in den drei Blocken zur Verfligung gestellt wurden, sind
wie auch die Zusammenfassungen der Befragungen ebenfalls im Digitalen Anhang verdffentlicht.
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Teilnehmende

Insgesamt nahmen 26 Biirger und Biirgerinnen (18 Frauen, 9 Manner) aktiv an
dem Verfahren teil. Die Teilnehmenden wurden durch Bekanntmachungen in
Printmedien (zitty, taz) sowie durch Einladungen und gezielte Ansprachen in
sozialen Medien im Raum Berlin rekrutiert (Xing, nebenan.de u. a.). AuBerdem
wurden persoénliche Netzwerke (Alumni-Netzwerke) und thematisch einschlagige
Multiplikatoren (wie z.B. Hebammen-Ausbildungszentren) fiir Anfragen genutzt.
Auf diese Weise konnte sichergestellt werden, dass die Teilnehmenden
ausreichendes Interesse und Engagement mitbrachten, um trotz eines nicht
unerheblichen Zeitaufwandes bis zum Projektende dabeizubleiben.

52 Prozent der Teilnehmenden sympathisierten in einer ersten Befragung eher
mit einer Kontra-Keimbahntherapie-Position, wahrend sich nur 29 Prozent einer
Pro-Position zuordneten. Der Rest der Teilnehmenden war unentschieden.

Bei einer wiederholten Abfrage zu Beginn des zweiten Diskussionsblocks
ordneten sich 60 Prozent tendenziell der Kontra-Position zu, wahrend

13 Prozent unentschieden waren.® Die 15 Teilnehmenden, mit denen
Telefoninterviews stattfanden, wurden darliber hinaus in einem ersten
Gesprach gefragt, an welchen Personen oder Institutionen sie sich bei der
Bewertung von Fragen zur Keimbahntherapie orientieren oder wem sie ein
Mandat geben wiirden, an ihrer statt zu entscheiden. Auf Basis der Antworten
lieBen sich sechs der Teilnehmenden als eher ,wissenschaftsfern“ und

sechs der Teilnehmenden als eher ,wissenschaftsnah“ einordnen. In der
begleitenden Evaluation konnte gezeigt werden, dass Wissenschaftsnahe
beziehungsweise -ferne sich in manchen Aspekten auf das Urteil zur
Keimbahntherapie auswirkt.” Dass Wissenschaftsnahe und -ferne

innerhalb der Gruppe zu etwa gleichen Teilen vertreten war, kann als Indiz

fur eine gewisse Ausgewogenheit der Meinungen gewertet werden.

Resultate

Resultate der Telefon- und Online-Befragungen wurden sowohl quantitativ als
auch qualitativ ausgewertet. Bei der qualitativen Auswertung lag der Fokus
auf argumentativen Inhalten und anekdotischen Evidenzen und Beispielen. Die
quantitative Auswertung zeichnet ein Bild der Meinungsverteilung innerhalb
der Gesamtgruppe. Aufgrund der geringen Anzahl von Teilnehmenden

erhebt dieses Bild keinen Anspruch, reprasentativ zu sein. Es lasst sich
jedoch anhand der Gruppenergebnisse sowie individueller Antwortverlaufe
ablesen, in welchem MaBe die Bewertung einzelner Fragen abhangig oder
unabhangig ist von der Bewertung anderer Fragen. Ein weiteres Resultat

ist die Ermittlung des fir die Meinungsbildung zur Keimbahntherapie
notwendigen Informationsbedarfes der Burgerinnen und Burger.

6 Die Teilnehmenden waren gefragt worden: ,Welche der beiden Stellungnahmen — die
Pro- oder die Kontra-Stellungnahme — hat ihnen inhaltlich besser gefallen?”. Zusatzlich gab
es zuvor die Frage: ,Welche der beiden Stellungnahmen haben Sie lieber gelesen?*

7 Resultate der begleitenden Evaluation werden zu einem spateren Zeitpunkt gesondert verdffentlicht.
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Potenzielle Chancen und
unbekannte (biologische) Risiken

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Biirgerdelphis haben sich in Block
| intensiv mit unbekannten Risiken und biologischen Risiken sowie mit den
potenziellen Chancen der Keimbahntherapie befasst. Insbesondere ging es
dabei um folgende Punkte:

e Chancen der Keimbahntherapie, die Entstehung monogenetischer
Erkrankungen wie zum Beispiel Mukoviszidose zu verhindern

e Chancen der Keimbahntherapie, erblich bedingten Krebsrisiken zu verringern

e Chancen der Keimbahntherapie hinsichtlich der Immunisierung
gegen Infektionskrankheiten wie zum Beispiel HIV

e Ersetzbarkeit der Keimbahntherapie durch Alternativen, vor allem
Praimplantationsdiagnostik und Adoption

e Das Vorsorgeprinzip im allgemeinen und seine mégliche Anwendung auf
bekannte und unbekannte Risiken im Zusammenhang
mit der Keimbahntherapie

¢ Das Problem der unbekannten Risiken (,,unknown unknowns*)

¢ Risiken in Bezug auf Veranderungen im menschlichen Genpool
(das heiBt, des genetischen Erbes der Menschheit)

¢ Das Risiko von Komplikationen fiir die Nachkommen von Patientinnen
und Patienten, die eine Keimbahntherapie erhalten haben

¢ Einschatzungen und Handlungsempfehlungen aus Wissenschaft
und Politik zum Umgang mit der Keimbahntherapie

e Zugang zur Keimbahntherapie: Fragen der Kostenlibernahme
durch Krankenkassen, Eingrenzung des Kreises
maoglicher NutznieBer der Keimbahntherapie

In der Diskussion entwickelten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
Einschatzungen hinsichtlich Risiken und Chancen. AuBerdem fragten
sie zu vielen Punkten zuséatzliche Informationen an, die sie fir ihre
Meinungsbildung benétigten.®

8 Die den Teilnehmenden zur Verfligung gestellten Informationsmaterialien sowie
die Reaktionen der Teilnehmen darauf sind im Digitalen Anhang dokumentiert:
http://www.explorat.de/wp-content/uploads/2018/BuedekaDigitalerAnhang.pdf
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nnte Risiken

wiegen unbekannte Risiken bei der Entscheidung tber weitere
ichtung Keimbahntherapie? Unter ,,unbekannte Risiken“ wurden
iken verstanden, von denen nicht bekannt ist, worin sie bestehen
on: ,unknown unknowns*“). Im weiteren Verlauf der Diskussion von
en dartber hinaus konkrete biologische Risiken diskutiert, Gber

B und Eintrittswahrscheinlichkeit wenig bekannt ist. Vor allem die
des genetischen Erbes der Menschheit sowie unbeabsichtigte

e Nachkommen von Menschen, die im Embryonalstadium

rapiert wurden, wurden diesbeziiglich thematisiert.

werden zunachst die quantitativen Ergebnisse einer

frage zu Beginn dieser Diskussionsphase nach dem Lesen der
tra-Stellungnahme prasentiert. Eine Unterscheidung zwischen
rschung (an Embryonen, die nicht élter als 14 Tage alt werden),
dien (an Uberlebensfahigen Embryonen, die auch ausgetragen
tandardmaBigem Einsatz in der therapeutischen Anwendung
st nicht getroffen. Stattdessen wurde pauschal nach der Relevanz
eidung uber ,,weitere Schritte in Richtung Keimbahntherapie*
rgebnisse der gezielteren Meinungsumfrage nach den
Diskussionen und der Bereitstellung zusatzlicher Informationen
s des Themenblocks erfolgt im darauf folgenden Abschnitt.

bekannte (biologische) Risiken



Antworthaufigkeiten

Wie schwer wiegen die unbekannten Risiken
bei der Entscheidung lGiber weitere Schritte

Richtung KBT? (n = 21)
i 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Antwortmoglichkeiten

4 -

N w
1 1

—_
1

Abbildung 1: Die Skala der Antwortmaoglichkeiten reicht von 1 = ,,unbekannte Risiken
sind voéllig irrelevant® bis zu 10 = ,unbekannte Risiken sind héchst relevant®. 21
Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen
an der Umfrage teil.

Zu Beginn von Block | bewerteten die Teilnehmenden die Relevanz
von unbekannten Risiken mit durchschnittlich 5,8 Punkten .

9 von 21 Teilnehmenden (42,9 Prozent) sahen unbekannte
Risiken als eher nicht relevant fur die Entscheidung Gber weitere
Schritte Richtung Keimbahntherapie, wahrend 12 von 21 (57,1
Prozent) unbekannte Risiken fiir eher relevant hielten.

Im Schnitt wichen die Bewertungen um 2,9 Punkte vom errechneten
Mittelwert ab. Diese Standardabweichung ist recht hoch und zeigt an, dass
die Meinungen in dieser Frage in der Gruppe weit auseinander gingen.
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Sind die unbekannten Risiken ein Grund
gegen KBT-Forschung? (n = 23)
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Antworthaufigkeiten

Abbildung 2: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,unbekannte Risiken
sind Uberhaupt kein Grund gegen Forschung® bis zu 10 = ,unbekannte Risiken
sind ein sehr entscheidender Grund gegen Forschung®. 23 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen an der umfrage teil.

Zum ersten Themenblocks wurden die Teilnehmenden
noch ter gefragt, ob die unbekannten Risiken auch
berei gen die Erforschung der Keimbahntherapie sind.

en Umfrage verschiebt sich das Meinungsbild hier.

bewerteten die Teilnehmenden die Relevanz von unbekannten
e Keimbahntherapie-Forschung mit nur noch 3,5 Punkten.

mende (78,3 Prozent) waren der Ansicht, dass unbekannte
Grund gegen Keimbahntherapie-Forschung sind.

ndardabweichung von 2,3 zeigt an, dass
n ihrer Tendenz hier deutlich einiger war
ung zu Beginn von Block I.

Einen Diskussion nahmen mdogliche Auswirkungen
auf da rbe (,Genpool“) der Menschheit und die

weiter Menschen ein. In der Abschlussumfrage
wurde r Einsatz der Keimbahntherapie (also nicht
nur die dieser Hinsicht zu bewerten sei.

Potenzielle Ch te (biologische) Risiken




Ist der mdgliche Eingriff in die Evolution des
Menschen ein Grund gegen den Einsatz der
Keimbahntherapie (n = 23)
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Abbildung 3: Die Skala der Antwortmadglichkeiten reicht von 1 = ist Gberhaupt
kein Grund gegen den Einsatz der Keimbahntherapie® bis zu 10 =,ist ein sehr
gewichtiger Grund gegen den Einsatz der Keimbahntherapie®. 23 Teilnehmer und
Teilnehmerinnen aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen an der Umfrage
teil.

¢ Im Durchschnitt bewerteten die Teilnehmenden die Relevanz,
die ein méglicher Eingriff in die Evolution bei einer Entscheidung
gegen die Anwendung der Technologie hat, mit 7,4 Punkten.

¢ 15 von 23 Teilnehmenden (65,2 Prozent) meinten, dass ein mdglicher Eingriff
in die Evolution eher ein Grund gegen den Einsatz der Keimbahntherapie ist.

e Mit 2,8 Punkten lag die Standardabweichung auch bei
dieser Frage relativ hoch und zeigt an, dass die Meinungen
relativ stark um den Mittelwert streuten.

Die Zahlen zeigen: Sowohl die vollig unbekannte Risiken wie die lediglich
in ihren Auswirkungen und von ihrer Eintrittswahrscheinlichkeit her
unbekannten medizinischen Risiken und Risiken der Veranderung des
menschlichen Genpools wurden von den Teilnehmenden grundsétzlich
als entscheidungsrelevant erachtet. Fir eine Entscheidung Gber

die wissenschaftliche Erforschung der Keimbahntherapie wurde
besagten Risiken jedoch deutlich weniger Gewicht beigemessen.
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Auch zu méglichen Auswirkungen auf das genetische Erbe der
Menschheit auBerten sich die Teilnehmenden kontrovers:

Mit fortschreitenden Generationen sinkt die Wahrscheinlichkeit, dass Schiden auf-
treten. Wenn es zu schidlichen Wirkungen kommt, dann vermutlich schon in den ersten

Generationen.

Mégliche Schiden an folgenden Generationen lassen sich nicht an einem 14-Tage-
Embryo kliren. Deshalb hilft die Grundlagenforschung an Embryonen fiir die Ent-

scheidung tiber eine Anwendung nicht weiter.

Wir wissen relativ wenig iiber positive Eigenschaften von Mutationen. [Anm. d. Red.:
Patienten mit der Erbkrankheit Sichelzellanimie weisen gleichzeitig eine erhohte
Resistenz gegen Malaria auf.] Vor diesem Hintergrund wire ein Eingriff in den Genpool,

der auf die Eliminierung bestimmter Mutationen abzielt, riskant.

Fiir Patienten, die unter Sichelzellenanimie leiden, ist der Verweis darauf, dass sie einen

niitzlichen Beitrag zum Genpool leisten, vermutlich kein Trost.

Auch ,Krankheitsgene® haben sich im jiingeren Verlauf der Evolution nicht explosions-
artig verbreitet. Warum sollten Genverinderungen, die durch Keimbahntherapie be-
wirkt wurden [Anm. d. Red.: Gemeint sind hier problematische Genkombinationen,
welche die ungewollte Folge einer Keimbahntherapie sein kénnten.] sich im Genpool

tiberproportional verbreiten?

Die Relevanz des Genpool-Arguments hingt ab von der Anzahl der zu erwartenden
Fille. Eine Vergleichsgrofle, um den Einfluss von keimbahntherapierten Menschen
auf den Genpool abzuschitzen, ist die Gesamtgrofie des Genpools. Aktuell leben 7,5
Milliarden Menschen auf der Erde.

Gezielte Eingriffe in den Genpool wiirden zu einer Verringerung der genetischen Vielfalt
fithren. Vielleicht ist diese Vielfalt in Zukunft aber von evolutionirem Nutzen, beispiels-

weise bei der Anpassung an den Klimawandel.

Auf den Vorschlag, eine Patientenakte zu flihren, um langfristige
Folgen einer Keimbahnveranderung auch in spateren
Generationen kontrollieren zu kénnen, wurde erwidert:

Jeder durch Keimbahntherapie entstandene Mensch und seine Nachkommen miissten
wirklich jeden Sexualkontakt eintragen lassen, denn jeder Sexualkontake, und sei er noch
so flichtig, konnte Nachkommen zur Folge haben. Da Menschen hier aber gerne liigen
und vieles lieber fiir sich behalten, wiirde es sehr schnell sehr uniibersichtlich werden,

wer Kind oder Enkel eines durch Keimbahntherapie entstandenen Menschen ist.
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Potenzielle Chancen

Gefragt wurde nach einer Einschatzung der Relevanz von potenziellen Chancen,
die zwar in ihren Wirkungen weit reichen (wie die Pravention vor erblich
bedingten Krebsrisiken), deren Eintrittswahrscheinlichkeit aber ungewiss

ist. Auch hier wurde in der Fragestellung zu Beginn der Diskussionsrunde
zunachst auf eine Unterscheidung zwischen Grundlagenforschung,

klinischer Forschung und standardméaBigem Einsatz in der Therapie

verzichtet und stattdessen pauschal nach der Relevanz fiir die Entscheidung
»uber weitere Schritte in Richtung Keimbahntherapie* gefragt.

Wie schwer wiegen die potenziellen Chancen bei
der Entscheidung Uber weitere Schritte
Richtung KBT? (n = 21)
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Abbildung 4: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Potenzielle
Chancen sind irrelevant® bis zu 10 = ,,Potenzielle Chancen sind héchst relevant®. 21
Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe steuerten
Antworten bei.

¢ |m Durchschnitt bewerteten die Teilnehmenden die Relevanz
von potenziellen Chancen mit 6,2 Punkten.

¢ 11 von 21 Teilnehmenden (52,4 Prozent) sahen die potenziellen
Chancen als eher relevant fir die Entscheidung tiber weitere Schritte
Richtung Keimbahntherapie, 5 von 21 sogar als hoch relevant. 10 von
21 Teilnehmenden (47,6 Prozent) tendierten eher in die Richtung, die
potenziellen Chancen als nicht so entscheidungsrelevant zu sehen.

¢ Wieder lagen die Meinungen teilweise weit auseinander. Die relativ
hohe Standardabweichung von 2,8 Punkten zeigt das an.



Potenzielle Chancen und unbekannt
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Wie glaubwirdig ist die Immunisierung
gegen Infektionskrankheiten als
langfristiges Ziel der KBT? (n = 23)
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Abbildung 5: Die Skala der Antwortméglichkeiten reicht von 1 = ,Immunisierung
gegen Infektionskrankheiten ist ein héchst unglaubwirdiges Ziel* bis zu 10 =
»Immunisierung gegen Infektionskrankheiten ist ein absolut glaubwuirdiges Ziel“.
23 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen
an der Abschlussumfrage zum Block | teil.
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Optimistischer fielen die Antworten mit Blick auf die Verringerung von erblich
bedingten Krebsrisiken als langfristigem Ziel der Keimbahntherapie aus.

Wie glaubwiirdig ist die Verringerung erblich bedingter
Krebsrisiken als langfristiges Ziel der KBT? (n = 23)

1 1 1 1 1
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Abbildung 6: Die Skala der Antwortmadglichkeiten reicht von 1 = ist ein absolut
glaubwiirdiges Ziel“ bis zu 10 = st ein hdchst unglaubwirdiges Ziel”. 23
Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen
an der Abschlussumfrage zum Block | teil.

Im Durchschnitt bewerteten die Teilnehmenden die
Glaubwirdigkeit dieses Zieles mit 6,0 Punkten.

15 von 23 Teilnehmenden (65,2 Prozent) erachteten das Ziel der
Verringerung von erblich bedingten Krebsrisiken als eher glaubwiirdig,
wahrend 8 von 23 (34,8 Prozent) hier skeptisch waren.

Mit 2,0 liegt die Standardabweichung deutlich niedriger und zeigt
an, dass die Meinungen starker zum Mittelwert hin tendieren.
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sondern die Allgemeinhei e ganze Gesellschaften, von der Keim-
bahntherapie profitieren k«¢ nte zum Beispiel im Zusammenhang mit
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n zu verzichten.
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diesem Hintergrund kénnte ren, dass bei der Keimbahntherapie der
Nutzen in keinem Verhiltnis en fiir die Gesellschaft und die kiinftigen
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nisse viele Angste vorhanden s ein gutes Beispiel dafiir. Es ist aus der
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nur durch weitere Erforschung . Doch dieses Wissen wird genutzt, um

entsprechende Risiken, zum Be e Strahlendosis zu vermeiden.
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Als die virusbasierte Gentherapie in den 1990er-Jahren auf den Markt kam, sind viele
Patienten daran schwer erkrankt und sogar gestorben. Aber: Inzwischen gibt es virus-
basierte Gentherapien, die funktionieren — und fiir die die Fehlschlige in den Anfingen

erst die Basis gelegt haben.

Die Personengruppe, die durch eine Erbkrankheit belastet ist und keine Moglichkeit
hat, sich durch PID fortzupflanzen, scheint verschwindend klein zu sein. Es ist nicht
gerechtfertigt, fiir so eine kleine Gruppe Betroffener, die zudem noch die Moglichkeit
der Adoption hat, die Anwendung einer Technologie zu erlauben, die moglicherweise
risikobehaftet ist.

Durch Forschung zur Keimbahntherapie konnten auch Erkenntnisse gesammelt werden,
die moglicherweise zu neuen Therapiemdglichkeiten bei schwerwiegenden Erkrankungen

fihren. Man wiirde viel Wissen tiber die Funktionsweise der Gene erlangen.

Es gibt die Meinung, dass die somatische Gentherapie viel groflere Chancen birgt als
die Keimbahntherapie und dass von der somatischen Gentherapie auch mehr Menschen
profitieren. Gerade die Forschung in Richtung Keimbahntherapie kénnte aber auch
helfen, genau jene biologischen Vorginge besser zu verstehen, die es fir die Weiter-

entwicklung der somatischen Gentherapie braucht.

Im Fall der Keimbahntherapie befinden wir uns heute noch im Kinderschuh-Stadium.
Von der Tatsache, dass uns die Entwicklung auf diesem Gebiet langsam vorkommt und
wir iiber zukiinftige Anwendungsmoglichkeiten noch nicht viel wissen, sollten wir uns

nicht tibermif3ig beeindrucken lassen. Die Lage konnte sich sehr schnell dndern.
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Gesellschaftliche Risiken

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Birgerdelphis haben sich in Block Il
intensiv mit den gesellschaftlichen Risiken der Keimbahntherapie befasst und
Uber Missbrauch, sogenannte Designerbabys und Enhancement diskutiert,
das hei3t die gezielte Verbesserung zum Beispiel von Intelligenz oder
athletischem Korperbau. Insbesondere ging es dabei um folgende Punkte:

e Die Wahrscheinlichkeit der Nutzung der Keimbahntherapie
zum Zwecke des Enhancement

¢ Die ethische Beurteilung von Enhancement

e Das Argument der schiefen Ebene oder des Dammbruches,
das heiB3t der Zwangslaufigkeit von Fehlentwicklungen,
sobald eine bestimmte Schwelle lGiberschritten ist

¢ Die mdgliche Vertiefung sozialer Ungleichheit durch
ungleichen Zugang zur Keimbahntherapie

¢ Die Beurteilung des Eingriffes in die personale Selbstbestimmung
durch Keimbahntherapien im Embryonalstadium

e Gesellschaftliche Dystopien Richtung Menschenzucht

¢ Drohender Medizintourismus

Missbrauch

In der Diskussionsphase wurde den Teilnehmenden das Beispiel einer
Kinderwunsch-Klinik in der Ukraine prasentiert. Die Klinik praktiziert ein der
Keimbahntherapie verwandtes Verfahren: Dabei wird die DNA einer mit dem
Samen des Mannes befruchteten Eizelle der Frau in die entkernte Eizelle einer
ebenfalls mit dem Samen des Mannes befruchteten Eizelle einer fremden
Spenderin transferiert. Dieser Embryo mit drei genetischen Eltern wird in

der Klinik implantiert und von der Frau ausgetragen. Patientinnen reisen

unter anderem aus GroBbritannien, Brasilien und Israel an. Der Einsatz eines
solchen Verfahrens zur Erflillung eines Kinderwunsches ist in diesen Landern
(wie in allen westlichen Landern) nicht gestattet. Das Fallbeispiel wurde den
Teilnehmenden prasentiert, um auf anschauliche Weise zu demonstrieren, wie
Eingriffe in die Keimbahn in der Reproduktionsmedizin missbraucht werden
kénnen." Die Teilnehmenden wurden nach den Gesprachen, Kommentaren
und Diskussionen zum Abschluss des Block Il gefragt, welche Rolle ein
Missbrauch wie der beschriebene in ihren Augen fiir die Entscheidung spielt, ob
die Forschung zur Keimbahntherapie in Deutschland verboten bleiben sollte.

11 Unter ,Missbrauch” wurde hier das gezielte Umgehen gesetzlicher Bestimmungen verstanden.
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Zustimmung zu dem Argument: Wegen maoglichen
Missbrauchs der KBT in anderen Landern, sollte die
Forschung in Deutschland verboten bleiben (n = 20)
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Abbildung 7: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Uberhaupt
kein Grund“ bis zu 10 = ,ein sehr gewichtiger Grund“. 20 Teilnehmerinnen und
Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen an der Umfrage zum
Abschluss des Block Il teil.
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Wie groB sind Ihre Beflirchtungen, dass die KBT
politisch instrumentalisiert werden kdénnte? (n = 20)
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Abbildung 8: Die Skala der Antwortmaoglichkeiten reicht von 1 = ,Ich habe keinerlei
Beflrchtungen in diese Richtung” bis zu 10 = ,,Ich habe sehr groBe Beflrchtungen
in diese Richtung®. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der
Digitalgruppe nahmen an der Umfrage teil.

Im Durchschnitt hielten die Teilnehmenden den Versuch einer politischen
Instrumentalisierung mit 5,7 Punkten flr eher wahrscheinlich.

12 von 20 Teilnehmende (60 Prozent) hatten eher die Beflirchtung,
dass Szenarien wie der Supersportler, der bei Olympia Medaillen
gewinnen soll, eintreten kénnten. 8 von 20 (40 Prozent) glauben eher
nicht, dass solche Instrumentalisierungen stattfinden kénnten.

Mit 2,5 lag die Streuung der Meinungen im mittleren
Bereich, extreme Werte wurden wenig gewahilt.
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Aus den Diskussionen mi

Als Dimensionen eines maglichen Miss
Telefoninterviews und in der Online-Dis
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Der Holocaust ist hier sicherlich das prominenteste Beispiel fiir eine schiefe Bahn. Ab
einem bestimmten Punkt haben sich alle mitreiflen lassen. Im Fall der Keimbahn-
therapie ist es jedoch wahrscheinlicher, dass eine schiefe Bahn durch die Eigendynamik
der Forschung entstehen kdnnte. Angetrieben wird diese durch die menschliche Neugier
und den wissenschaftlichen Wettbewerb. Was mégliche Anwender einer Keimbahn-
therapie betrifft, konnte das Verlangen danach, andere zu tiberfliigeln, den Anstof§
dazu geben, dass sich eine Verwendung der Keimbahntherapie fiir nicht medizinische
Zwecke, zum Beispiel zur Steigerung der Intelligenz, in der Gesellschaft durchsetzt. Der
Mechanismus, der einer schiefen Bahn in diesem Sinne zugrunde lige, wire der gleiche
wie jener, der der Verbreitung von Moden und Gewohnbheiten unterliegt. Erst machen
es wenige, aber wenn eine kritische Masse erreicht ist, geht die Verbreitung auf einmal

sehr schnell.

Die Unterscheidung [zwischen Therapie und Missbrauch] zu treffen sollte nicht schwer
fallen, schliefSlich unterscheiden wir aufgrund bestimmter Kriterien Krankheiten von
nicht krankhaften Varianten menschlicher Lebenswirklichkeiten, sowie ethisches von
unethischem Handeln. Eine andere Frage ist, ob und wie griindlich eine normative Unter-
scheidung etwa zwischen zuldssiger Heilbehandlung und verwerflicher Optimierung

sich praktisch durchsetzen lisst.

Aus den Kommentaren in den telefonischen Interviews und in der Online-
Diskussion wird auch deutlich, dass die Aufhebung des deutschen
Forschungsverbotes fiir die meisten Teilnehmenden keinen negativen
Effekt in Richtung Missbrauch durch dubiose Kliniken in anderen Landern
hat. Nur sehr wenige sahen hier einen direkten Zusammenhang:

Die Forschung in Deutschland in kontrolliertem Rahmen zuzulassen, wiirde dem Miss-
brauch in dubiosen Kliniken im Ausland eher ins Handwerk pfuschen.

Ein Zusammenhang zwischen Missbrauch anderswo und unserer Entscheidung tiber die
Zulassung von Forschung existiert nicht. Bei uns wiren solche Geschifte nicht méglich,

auch nicht, wenn wir die Forschung zulassen.

Ob bei uns die Forschung zugelassen wird oder nicht, hat so gut wie keine Auswirkungen
auf den Missbrauch der Keimbahntherapie im Ausland. Man konnte sich hdchstens
vorstellen, dass Ergebnisse, die im Rahmen dieser Forschung publiziert werden wiirden,
dort eine Rolle spielen. Das ist aber kein sehr starker Grund gegen die Zulassung von
Forschung. Da gibt es sehr viel stirkere.

In dem Moment, wo ich Forschung freigebe, finanziere ich einen Fortschritt in einer

Technologie, die dann auch die schwarzen Schafe in der Ukraine nutzen kénnen.

Die Forschung ist gerade der richtige Weg, um schwarzen Schafen das Handwerk zu
legen.
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Fazit zum Thema Missbrauch:

Die Méglichkeit des Missbrauches der
Keimbahntherapie wurde deutlich gesehen
Insbesondere wurde den Wissenschaftleri
und Wissenschaftlern, die auf dem Feld
arbeiten, nur bedingt Vertrauen ausgespro
Auch die Mdglichkeit, scharfe Grenzen
zwischen erlaubter Keimbahnintervention
und Missbrauch zu kontrollieren, beurteilen
die Teilnehmenden eher skeptisch. Dennoc
leiteten die Teilnehmenden in der Tendenz
aus der Gefahr des Missbrauchs eher
keine Notwendigkeit ab, das bestehende
Forschungsverbot weiter aufrecht zu
erhalten. Ein Grund dafiir ist, dass einige
Teilnehmende gerade in der Forschung eine
Perspektive sehen, die Risiken zu belegen
und dem Missbrauch Vorschub zu leisten.

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken



Soziale Ungleichheit beziehungsweise
Chancengleichheit

Neben der Gefahr eines Missbrauchs der Keimbahntherapie zu nicht
therapeutischen Zwecken wurde eine mogliche Ausweitung sozialer
Ungleichheit adressiert. Die Annahme ist hier, dass durch Eingriffe in die
Keimbahn, die der Optimierung menschlicher Fahigkeiten dienen, bestehende
soziale Ungleichheiten um eine biologische Dimension erweitert werden
kénnten. Die Frage, die den Teilnehmenden zum Abschluss der Diskussion

in diesem Themenblock gestellt wurde, lautete: Wirde Enhancement

durch Keimbahnintervention sich notwendigerweise negativ auf die
Chancengleichheit und Fairness innerhalb der Gesellschaft auswirken?

Zustimmung zu dem Argument: Enhancement durch
Keimbahnmanipulation wirkt sich negativ auf Chancen-
gleichheit und Fairness in der Gesellschaft aus (n = 20)

Antworthaufigkeiten

8 9 10

2-
i |:| |:|
2 3 4 5

Antwortmoglichkeiten

lole

Abbildung 9: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Es sind
Uberhaupt keine negativen Effekte zu erwarten® bis zu 10 = ,Es sind maximale
Effekte zu erwarten®. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der
Digitalgruppe nahmen an der Umfrage teil.

e Mit einem Mittelwert von 6,0 Punkten tendierten die Befragten
insgesamt eher zu der Meinung, dass negative Effekte auf
Chancengleichheit und Fairness notwendigerweise zu erwarten sind.

¢ 13 von 20 Teilnehmende (65 Prozent) halt dies fiir eher wahrscheinlich,
wahrend nur 7 von 20 Teilnehmenden (35 Prozent) eher keine
Auswirkungen auf Chancengleichheit und Fairness beflirchten.

¢ Die hohe Standardabweichung von 3,2 zeigt die starke Streuung
der Meinungen in der Beurteilung dieser Frage an.
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Aus den Diskussionen mit den T den:

In den Telefoninterviews und in der Online-Diskus achst
verschiedene Meinungen dariber zum Ausdruck, zialer Gleichheit
sich Uberhaupt auf biologische Aspekte erstreckt iche soziale
Folgen des Enhancement via Keimbahntherapie ta ine Ausweitung
sozialer Ungleichheit auf die biologische Dimensio werden sollten.
Ein Einwand war hier, dass es ein Missverstandnis in Bezug auf
die biologische Ausstattung zum Gegenstand eine als zu machen:
Was unsere biologische Ausstattung betrifft sind wir nicht haben auch

gar nicht das Ideal, dass wir alle gleich sein miissten.

Andere Teilnehmende wiesen darauf hin, dass fir d
Schritte — namlich die weitere Erforschung der Kei
der Grundlagenforschung und in klinischen Studien
der Zuganglichkeit zunachst keine Rolle spielen wir

Die ersten Fille des therapeutischen Einsatzes werden durch finanziert
werden. Es wird hier keine Rolle spielen, wie privilegiert das zu diesem
Schritt entscheidet.

Der Gerechtigkeitshinweis ist kein Argument gegen Kei undlagen-

forschung. Er betrifft nur die Anwendung der Keimbahn e sich da

wahrscheinlich regulatorisch aushebeln.

Was die langfristige Entwicklung betrifft, gab es unte
ob einer méglichen Ausweitung der Chancenungleic
werden kann. Einige Teilnehmende positionierten sic

einungen,

Da die Optimierung durch Keimbahntherapie aufgrund der er kiinst-
lichen Befruchtung eher eine Moglichkeit der Wohlhabendere
heitliche Kluft zwischen arm und reich zunehmen. Es ist n bar, dass
die Mediziner in Hartz-4-Familien fiir Optimierung durch werben
wiirden oder staatliche Programme dafiir entstiinden, die S Starken

genetisch anzupassen.

Wie soll man in Zukunft ausschliefen konnen, dass der Supe
gewinnt, das nur deshalb tut, weil sein Erbgut in diese Richtu

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken



Andere Teilnehmende waren optimistischer:

Der Verweis auf Privilegierte ist nicht notwendig ein Argument gegen die Keimbahn-
therapie, sondern vielmehr der Hinweis auf eine der Baustellen, an der zu arbeiten ist
— eine Frage der Ausgestaltung also.

Viele Innovationen stehen zunichst nur wohlhabenden Menschen zur Verfiigung, bevor
die breite Masse davon profitiert.

Es ist eher wahrscheinlich, dass die Krankenkassen eine Keimbahntherapie bei schweren
Erbkrankheiten tibernehmen wiirden, denn es betrifft nur sehr wenige Fille, damit wire
es fiir die Krankenkassen vermutlich tragbar. Auflerdem hitten die Kinder die Erb-
anlage nicht mehr. Ein Zusatzvorteil, der sich fiir die Krankenkassen in der Zukunft

auszahlen konnte.

Um herauszufinden, auf welchem Weg Enhancement zu starkerer sozialer
Ungleichheit oder zu weniger Fairness in der Gesellschaft fliihren kénnte, wurde
noch einmal gesondert danach gefragt, fur wie wahrscheinlich die Teilnehmenden
es halten, dass Menschen durch Enhancement via Keimbahntherapie Fahigkeiten
erlangen kénnten, die tber das hinausgehen, was sich auf dem tblichem Wege
durch Training erreicht lasst. Bereits im Kontext des Missbrauchsthemas (siehe
Seite 29) hatten die Teilnehmenden Stellung bezogen, fiir wie wahrscheinlich sie
es halten, dass in politischem Auftrag zum Beispiel physische Attribute durch

die Keimbahntherapie gezielt optimiert werden kénnten, um Superathleten

nach Olympia schicken zu kénnen. In Bezug auf Enhancement standen

eher die geistigen Fahigkeiten im Vordergrund: Intelligenz wurde dabei als
Merkmal herausgegriffen. Anders als eine athletische Statur ist Intelligenz

eine Eigenschaft, die sich durch gezielte genetische Eingriffe nur sehr schwer
optimieren lasst. Die den Teilnehmenden im Anschluss an die Diskussion
gestellte Frage zur Optimierung von Intelligenz zielte auf eine biotechnologische
Machbarkeitsprognose ab und nicht auf ein politisches Szenario.
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Wird sich Intelligenz mit Mitteln der

Keimbahnmanipulation innerhalb der

néachsten 50 Jahre steigern lassen? (n = 20)

Antworthaufigkeiten
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Abbildung 10: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Das wird
Uberhaupt nicht méglich werden® bis zu 10 = ,Das wird ganz sicher méglich
werden®. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe
nahmen an der Umfrage teil.

¢ |Im Durchschnitt bewerteten die Teilnehmenden die Wi
dass sich innerhalb der nachsten 50 Jahre die Intellige
Keimbahntherapie optimieren lasst, mit nur 4,4 Punkte

e 12 von 20 Teilnehmenden (60 Prozent) halten diese
Prognose flir eher unwahrscheinlich.

¢ Die Streuung der Meinungen halt sich mit einer Standa
von 2,6 noch gerade im mittleren Bereich, da die extre
Werte der rechten Seite gar nicht gewahlt wurden.

Eine Teilnehmerin merkte in Bezug auf das Thema Intellige

Wiirde nach einer Verbesserung die jeweilige Person mehr Punkt
erreichen, ihr Leben erfolgreicher meistern, eine hhere Position in ei
bekommen? Bei Lernprozessen spielt laut Forschung das Vorwissen
als Intelligenz. Es ist also iiberhaupt nicht gesagt, dass eine Intelligenz

oder tiberhaupt Auswirkungen auf das Leben einer Person hat.

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken



Dieser Anmerkung folgend wurde den Teilnehmenden in einem
Gedankenexperiment die weiterfliihrende Frage gestellt, inwieweit eine
Intelligenzoptimierung (sofern méglich) dem oder der Betreffenden zu
praktischen Vorteilen verhelfen wiirde. Die Frage erschien sinnvoll, da nur ein
praktischer Vorteil tatséchlich einen Einfluss auf die Chancengleichheit hatte.

Fuhrt die Optimierung der genetischen Anlage
far Intelligenz im Leben tatsachlich zu einem

praktischen Vorteil? (n = 20)

5-

Antworthaufigkeiten

RN

1 2 3 4 5 6

7

Antwortmoglichkeiten

1

8 9 10

Abbildung 11: Die Skala der Antwortmdéglichkeiten reicht von 1 =, bringt Giberhaupt
keinen Vorteil” bis zu 10 = ,,bringt einen gravierenden Vorteil“. 20 Teilnehmerinnen
und Teilnehmer aus der Telefon- und der Digitalgruppe nahmen an der Umfrage

teil.

¢ Im Durchschnitt bewerteten die Teilnehmenden die
Méglichkeit, dass eine optimierte Intelligenz auch zu deutlichen
praktischen Vorteilen im Leben flhrt, mit 4,4 Punkten.

¢ 10 von 20 Teilnehmenden hielten es eher fir mdglich, dass eine
Intelligenzoptimierung mit praktischen Vorteilen einhergeht. Die
andere Halfte der Teilnehmenden hielt dies deutlich far unméglich.

e Die Streuung der Meinungen halt sich mit einer
Standardabweichung von 2,5 im mittleren Bereich, da die
extremen Werte der rechten Seite nicht gewahlt wurden.
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Fazit zu den Themen
Soziale Ungleichheit und Chancengleichheit:

Die Teilnehmenden waren in der Tendenz

der Meinung, dass die Ausweitung von

sozialer Ungleichheit zwangslaufig

eintreten wiirde, wenn Enhancement via
Keimbahnintervention moglich ware, da

nur eine wohlhabendere Klientel die neuen
Maéglichkeiten nutzen kdnnte. Was Machbarkeit
und Risikopotenziale betrifft, wurde die
Optimierung insbesondere geistiger Fahigkeiten
als nur maBig wahrscheinlich beurteilt. Selbst
fur den Fall des Eintretens eines solchen
Szenarios waren die Teilnehmenden eher
skeptisch, dass sich dadurch praktische
Lebensvorteile fiir via Keimbahntherapie
optimierte Menschen ergeben wiirden.

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken




Eingriffe in die Selbstbestimmung und Enhancement

Ausgeldst durch die Diskussion Uber Eingriffe in die Selbstbestimmung durch
Keimbahntherapie wurde am Ende des zweiten Blocks getestet, inwiefern
Teilnehmende dem Enhancement nicht nur mit Blick auf Missbrauchspotenziale
der Keimbahntherapie und die mégliche Verminderung von Chancengleichheit
skeptisch gegenliber stehen, sondern Enhancement auch in Bezug auf
etwaige Eingriffe in die Selbstbestimmung von im Embryonalstadium
keimbahnveranderten Menschen als problematisch betrachten. Konkret wurde
einmal danach gefragt, ob eine therapeutische Keimbahnintervention bei
schweren Erbkrankheiten moralisch geboten ist oder anders ausgedrickt,
inwieweit hier eine moralische Pflicht besteht, in die Selbstbestimmung des
werdenden Individuums einzugreifen. Darlber hinaus wurde die Frage gestelit,
ob es Situationen gibt, in denen allein schon aufgrund von Einschréankungen,
die keine Krankheit darstellen (Beispiel: Kleinwiichsigkeit) eine Optimierung
durch Keimbahnintervention moralisch geboten sei. AbschlieBend wurde
gefragt, ob die Teilnehmenden Enhancement per se ablehnen.
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Antworthaufigkeiten

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken

Sind Eltern mit familiarer Kleinwiichsigkeit
moralisch verpflichtet, an ihrem Nachwuchs einen
genetischen Eingriff vornehmen zu lassen? (n = 20)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Antwortmoglichkeiten

Abbildung 12: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Gar keine
moralische Verpflichtung® bis 10 = ,maximale moralische Verpflichtung“. 20
Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage beantwortet.

Im Durchschnitt platzierten sich die Teilnehmenden
mit 1,6 Punkten am unteren Ende der Skala.

Nur 1 von 20 Teilnehmenden (5 Prozent) sah es als eine moralisch
Falle von Kleinwuchs den eigenen Nachwuchs bereits im Embryo
genetisch behandeln zu lassen. 19 von 20 (95 Prozent) lehnten da

Die Standardabweichung liegt mit 2,2 Punkten bei dieser
Frage vergleichsweise niedrig und zeigt die weitgehende
Einigkeit der Gruppe der Befragten an.



Inhaltlich begrindeten viele Teilnehmenden ihre ablehnende Haltung
gegentiber Optimierungsbestrebungen mit dem Wohl des Kindes und dem
Recht auf Selbstbestimmung, das durch Enhancement beschnitten werde:

Solange nicht alle Kinder auf Hochglanz geziichtet werden, ist man als optimiertes Kind

ein Auflenseiter und das macht das Leben nicht angenehmer. Eltern, die ihrem Kind

vermeintlich etwas Gutes tun wollen, schaden ihm so eher.

Auch ein Enhancement, wie man es zum Beispiel iiber China gehért hat, dass dort
schon Kleinkinder ausgewihlt und auf Sportinternate geschickt werden, um mit viel
Drill beste Athleten aus ihnen zu machen, ist problematisch. Diese Kinder konnen aber
zumindest Einspruch erheben, auch wenn es sehr schwierig sein wird, und diesen Schritt

riickgingig machen. Bei Optimierung durch Keimbahntherapie am Ungeborenen geht

das spiter nicht mehr.

Wenn jemand zum Beispiel in der Schule oder im Sport gute Leistungen erbringt, und er
erfihrt dann, dass er diese Leistungen zum Teil nur deshalb erbringen kann, weil seine

Eltern ihn entsprechend genetisch optimiert haben, dann ist das vermutlich entmutigend.

Man kann sich gut vorstellen, dass Eltern auf die Versprechungen von Medizinern
reagieren und ihren Nachwuchs optimieren lassen wollen wiirden. Michael Jackson zum

Beispiel, was hitte der wohl unternommen, um seine Kinder so zu optimieren, dass sie

seinem Schonheitsideal entsprechen?

Das Problem bleibt aber immer noch, dass die Eltern relativ blind agieren unter der Pri-

misse, dem Kind etwas Gutes tun zu wollen. Was ist aber tatsichlich fiir das Kind gue?

In Indien konnten die Menschen sich beispielsweise Nachkommen wiinschen, die hell-
hiutig sind, weil das dem Schénheitsideal entspricht und soziale Vorteile verschafft. Das
konnte zu einem gravierenden Anstieg der Hautkrebserkrankungen fithren. Es wiirde
dann aber auch die Einsicht in der Bevolkerung wachsen, dass der Wunsch, hellhdutig

zu sein, einen groflen Nachteil mit sich bringt. Diese Einsicht wiirde auch regulierend

wirken.

Kinder, die optimiert wurden, konnten gehinselt werden — oder personlich fiir ge-

sellschaftliche Probleme, die durch die Keimbahntherapie entstanden sind, verantwort-

lich gemacht werden.

Andere Teilnehmer beriefen sich in ihrer Ablehnung von Enhancement
nicht auf individuelle, sondern auf gesellschaftliche Interessen:

Enhancement schrinket Vielfalt ein. Wir brauchen aber diese Vielfalt, denn je vielfiltiger
wir sind, umso eher werden wir in der Lage sein, mit den Herausforderungen der Zu-
kunft umzugehen. Keimbahntherapie will das Negative, Schwierige, Unvollkommene

aus der Welt schaffen. Aber auch daran wachsen wir als Menschen. Unsere grofiten

Stirken entfalten wir in unseren schwierigsten Momenten.
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Sind Trager einer Erbkrankheit moralisch
verpflichtet, an ihrem Nachwuchs einen
genetischen Eingriff vornehmen zu lassen? (n = 20)

Antworthaufigkeiten
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Abbildung 13: Die Skala der Antwortmdglichkeiten reicht von 1 = ,Gar keine
moralische Verpflichtung® bis 10 = ,maximale moralische Verpflichtung“. 20
Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage beantwortet.

¢ Im Durchschnitt platzierten sich die Teilnehmenden
mit 2,4 Punkten am unteren Ende der Skala.

¢ Nur 2 von 20 Teilnehmenden (10 Prozent) sahen es eher als
eine moralische Pflicht, im Falle einer Erbkrankheit den eigenen
Nachwuchs bereits im Embryonalstadium genetisch behandeln
zu lassen. 18 von 20 (90 Prozent) lehnten das deutlich ab.

e Die Standardabweichung liegt mit 2,2 Punkten bei dieser

Frage vergleichsweise niedrig und zeigt die weitgehende
Einigkeit der Gruppe der Befragten an.
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In der Diskussion wurden vor allem betont, dass selbst im Falle Erbkrankheiten
eine Keimbahntherapie nicht zwingend notwendig dem Wohl des Kindes dient:

Ich denke, dass es nicht immer einfach ist, ,Wohl zu definieren — weder fiir die Einzel-
person noch fiir die Allgemeinheit. Bei schmerzhaften, lebensverkiirzenden Krankheiten
scheint mir das noch einfach, aber bei manchen Behinderungen ist die Entscheidung

schon schwieriger.

Was, wenn die Erbkrankheiten so mechanistisch geheilt werden kénnen, dafiir kriegt
man aber andere Probleme, da die Seele nicht geheilt wurde? Was, wenn die Erbkrank-

heiten mit den familiiren Problemen von mehreren Generationen zu tun haben?

Ein konkretes Beispiel, das mir zufillig vertraut ist: Gehorlosigkeit wird von den meisten
hérenden Menschen als Behinderung gesehen, etwas, das vermieden und geheilt werden
soll. Allerdings sind Gehérlosenverbidnde anderer Ansicht: Fiir sie ist Gehorlosigkeit
ein wichtiger Teil ihrer Identitdt. Auch wiirden manche kulturelle Errungenschaften
der Menschheit, zum Beispiel Gebirdensprachen und darauf basierende Literatur- und
Kunstformen, wahrscheinlich verschwinden, wenn Gehérlosigkeit ,wegtherapiert*
wiirde. Ich bin mir sicher, dass dies nicht der einzige Fall einer menschlichen Varietit
wire, mit dem etwas verloren ginge. In einem anderen Kommentar habe ich bereits

Kleinwuchs als Beispiel angefiihrt.

Der Fall mit dem gehérlosen Kind markiert da vielleicht die Grenze; ihr Verlauf ist nicht
vollig beliebig. Ich denke an meinen Neffen, der an Mukoviszidose leidet: Ich kann mir
schlicht nicht vorstellen, dass jemand diese heimtiickische Krankheit als ,,Ausprigung®

bezeichnen wiirde.

Andere Teilnehmende sprachen sich in der Abwagung
hingegen eher fur eine Keimbahnintervention aus:

Ich finde schon, dass die elterliche Entscheidung hier in die Autonomie des kiinftigen
Kindes eingreift. Andererseits wiirde ich es nicht ganz so drastisch ausdriicken, dass
dem Kind damit das Recht auf eine offene Zukunft genommen wird. Wenn es eine be-
stimmte Krankheit nicht bekommt, hat es ja sogar eine offenere Zukunft. Hier wire ich
als Kind auch sauer, wenn meine Eltern vor meiner Geburt nichts unternommen hitten,

obwohl sie es gekonnt hitten.

Nachdem die Teilnehmenden sich deutlich nicht nur gegen Enhancement
bei Einschrankungen wie Kleinwuchs ausgesprochen hatten, sondern auch
gegen eine moralische Verpflichtung zur Keimbahntherapie im Falle einer
Erbkrankheit, wurden sie gefragt, ob sie Enhancement per se ablehnen.
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Ist Enhancement per se abzulehnen? (n = 20)

6_

3-

2=

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Antwortmoglichkeiten

Antworthaufigkeiten

Abbildung 14: Die Skala der Antwortmaoglichkeiten reicht von 1 = ,Enhancement ist
per se Uberhaupt nicht abzulehnen® bis 10 = ,Enhancement ist per se voll und ganz
abzulehnen®. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage beantwortet.

¢ Insgesamt standen die Teilnehmenden mit durchschnittlich 7,0
Punkten dem Enhancement deutlich ablehnend gegentiber.

¢ 14 von 20 Teilnehmenden (70 Prozent) bewerteten die Verbesserung tiber da
hinaus, was mit normalen Mitteln moéglich ware, als eher problematisch.

¢ Die Standardabweichung von 3,4 zeigt an, wie stark extreme
Meinungen auf beiden Seiten zu Buche schlagen.

Potenzielle Chancen und unbekannte (biologische) Risiken



Fazit zum Thema Enhancement:

Wahrend bereits gesellschaftliche Risiken
von Enhancement wie (Missbrauch oder eine
Verschlechterung der Chancengleichheit)

mit Skepsis beurteilt wurden, kritisierten die
Teilnehmenden Enhancement sowie Therapie
auch mit Blick auf die moégliche Verletzung
von Interessen der im Embryonalstadium via
Keimbahnintervention behandelten Kinder.
Eine deutliche Mehrheit der Teilnehmenden
lehnt dariiber hinaus Enhancement per se ab.
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Regulierungsbedarf

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer des Birgerdelphis haben sich in Block
lll intensiv mit Informationen und Meinungen zu folgenden Punkten befasst:

e Embryonenschutz in Deutschland:
o Details zur aktuellen Regelung und der Motivation des Gesetzgebers
o Relevanz des Embryonenschutzgesetzes fiur die Keimbahntherapie
und den Mitochondrientransfer (Vorkern- und Spindeltransfer)

o Verbrauchende Forschung an Embryonen

¢ Diskussion um die Neuregelung des Embryonenschutzes und anderer
Themen der Reproduktionsmedizin in einem Fortpflanzungsmedizingesetz

e Keimbahntherapie in klinischen Studien: Vorschlage
far zukinftige Regulierungen

¢ Internationale Bemihungen um eine Regulierung der Keimbahntherapie
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Regulierungsbedarf

Gr orschung

Die chung zur Keimbahntherapie an menschlichen Embryonen,
die age alt sind, verandert Erbinformationen in der Keimbahn und
nutzt imbahnzellen zur Befruchtung von Eizellen. In Deutschland
ist be ndlagenforschung zur Keimbahntherapie durch das

Embr setz untersagt. Im Block lll nahmen die Teilnehmenden

dazu ses Verbot beibehalten oder aufgehoben werden sollte.
Soll es Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern
in Deutschland erméglicht werden, sich an der
Grundlagenforschung zur KBT zu beteiligen? (n = 20)
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Abbildung 15 : Die Befragten wurden gebeten, sich auf eine Tendenz festzulegen.
,Eher ja“ beflrwortet die Teilnahme von deutschen Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftlern an der Grundlagenforschung zur Keimbahntherapie. ,,Eher nein“
will keine Lockerung des Forschungsverbots. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer
haben diese Frage beantwortet.
e 15von 2 en (75 Prozent) sprachen sich
dafir au orschung zur Keimbahntherapie
auch in ermoglichen.
Als Grinde ung des Forschungsverbotes wurden
zwei verschi nte genannt. Einige Teilnehmende, die der
Keimbahnth t eher skeptisch gegeniberstanden, duBerten

die Hoffnung
Forschung ei

eiligung Deutschlands an der internationalen
der Keimbahntherapie einfacher machen wiurde.



Wenn Deutschland sich hier nicht beteiligt, kdnnen wir international auch in Sachen
Regulierung nicht mitreden und mitgestalten.

Die Forschung wird voranschreiten, falls in Deutschland verboten, dann in anderen
Lindern. Und es wire sehr schade, wenn man weder als Wissenschaftlerin oder Wissen-

schaftler noch als Gesetzgeber einen Einfluss darauf haben konnte.

Es ist besser, die Grundlagenforschung bei uns kontrolliert und unter Auflagen zuzu-

lassen, als dass sie irgendwo im Geheimen stattfindet.

Andere Teilnehmende, die der Keimbahntherapie insgesamt
weniger skeptisch gegeniiber standen, betonten die Chancen,
die sich durch Grundlagenforschung eréffnen wiirden:

Die Keimbahntherapie ist eine Chance, schwerste Erbkrankheiten wie Mukoviszidose
zu heilen. Die bekannten Risiken lassen sich im Rahmen der bestehenden Rechts-
ordnung hinreichend gut kontrollieren. Ein Verbot der Grundlagenforschung wire
unverhiltnismifig.

Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die sich flr eine Aufrechterhaltung des
Forschungsverbotes aussprachen, nannten zur Begriindung generelle
ethische Bedenken gegen die Forschung zur Reproduktionsmedizin
sowie die gesellschaftlichen Risiken (schiefe Ebene, Missbrauch, soziale
Ungleichheit), auf welche die durch die Grundlagenforschung erméglichte
weitere Entwicklung der Keimbahntherapie zusteuern kdnnte:

Auch mit einer aufklirerischen Grundhaltung kann man zu dem Ergebnis kommen,
dass die Grundlagenforschung zur Keimbahntherapie in Deutschland aus zwei Griinden
verboten bleiben sollte: Zum einen, weil diese Forschung am Ursprung des Lebens statt-
findet, beim Verschmelzen von Eizelle und Samenzelle. Das ist ethisch abzulehnen. Zum
anderen wiegen die Beftirchtungen schwer, dass die Keimbahntherapie auch missbraucht

werden konnte. Deshalb sollte schon die Forschung verboten bleiben.

Ein weiteres Kontra-Argument antizipiert den Einwand,
dass ein nationales Forschungsverbot den Lauf der
Forschung nicht stoppen wiirde, und halt dagegen:

Die Begriindung, dass es in anderen Lindern diese Forschung gibt, reicht nicht aus, um
hier auch die Forschung an der Keimbahntherapie zuzulassen. Diese Begriindung er-
innertan das Wettriisten. Man kann durchaus ethisch gegen die Keimbahnmanipulation
sein, auch wenn andere keine Probleme damit haben.
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Forschung yonen

sverbotes zur Keimbahntherapie ist praktisch
ung des Embryonenschutzes. Einige
nschaftler haben in jingerer Vergangenheit

t, dass die Nutzung von lberz&hligen
uchtungen fir Forschungszwecke ermdglicht
bezogen zu diesem Vorschlag Stellung.

Eine Lockerung
nicht moglich oh
Wissenschaftleri
offentlich den Vor
Embryonen aus k
werden solle. Die

Sollen Gberschiissige Embryonen aus kiinstlichen
Befruchtungen fiir die KBT-Grundlagenforschung
verwendet werden diirfen? (n = 19)

Antworthaufigkeiten

eher nein eher ja unentschieden
Antwortmoglichkeiten

Abbildung 16: Auch hier wurden die Befragten gebeten, sich fir ,eher ja“ oder
»,Eher nein“ zu entscheiden. In einem Fall war das einem Teilnehmenden nicht
mdglich. 19 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage beantwortet.

e 7 von 19 Teilnehme
Uberschussige Emb
Grundlagenforschun

t) wollen nicht, dass sogenannte
stlichen Befruchtungen zur
ahntherapie verwendet werden dirfen.

¢ 11 von 19 (58 Prozen h daflir aus.
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Teilnehmende, die sich fir die verbrauchende Embryonenforschung
aussprachen, begriindeten ihre Meinung durch ethische wie durch
pragmatische Erwagungen. Insbesondere der Vorschlag, die Nutzung
dieser Embryonen an die Zustimmung der potenziellen Eltern zu
binden, fand bei den meisten Teilnehmenden Zustimmung:

Argumentativ finde ich es unlogisch, wenn man Schwangerschaftsabbriiche erlaubt
und dann aber die Forschung an den Zellen verbietet. Entweder man sagt das Leben
beginnt bei Empfingnis und man verbietet jede Art von Abbruch und Eingriff oder man

argumentiert, das Leben beginnt zu einem spiteren Zeitpunke.

Im frithen Embryonalstadium ist der Begriff der Menschenwiirde fehl am Platz. Der
Wiirdebegriff ist an die Person gekoppelt. Ein Embryo ist aber keine Person.

Diese Embryonen sind ohnehin schon durch die kiinstliche Befruchtung in der Welt.
Man wiirde keinen weiteren Schaden anrichten, denn diese Embryonen sind zum Ab-

sterben verurteilt.

Nicht immer aber wurde die Zustimmung der potenziellen Eltern
und Embryospender als unproblematisch angesehen:

Einerseits sind die iberschiissigen Embryonen beziechungsweise Vorstufen schon in der
Welt. Andererseits hitten diese Embryonen potenzielle Wunschkinder werden sollen.
Man kann davon ausgehen, dass die potenziellen Eltern schon so etwas wie eine emotionale
Bindung zu diesen Embryonen haben und es schwer werden kénnte, die Zustimmung
der Eltern zu erlangen. Auf keinen Fall darf die Zustimmung an Vergiinstigungen bei
der kiinstlichen Befruchtung gekoppelt werden. Vielleicht wire die ethischere Losung
sogar, Embryonen extra fiir die Forschung herzustellen, weil dann wenigstens kein realer
Kinderwunsch mit diesen Embryonen verbunden wire und Eltern nicht gezwungen
wiren, eine ethisch sehr schwierige Entscheidung zu fillen. Man kann das vielleicht mit
Tierversuchen vergleichen. Was ist moralischer: Mit Tieren zu experimentieren, die man

in freier Wildbahn gefangen hat, oder mit Tieren aus einer Laborzucht?
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Sollte die Durchfiihrung von klinischen Studien
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Abbildung 17: Wieder wurden die Befragten gebeten, sich fiir ,eher ja“ oder ,eher
nein“ zu entscheiden. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage
beantwortet.

e 16 von 20 Teilnehmenden (80 Pr
klinische Studien auch weiterhin

s begriiBen, wenn
genehmigt wirden.

Im Anschluss an diese Frage wollten
Strategie einer internationalen Regul er Studien
zur Keimbahntherapie die Teilnehme
wurde. Zur Wahl gestellt wurden drei
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1. Die Etablierung eines international bindenden generellen Verbotes

2. Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler, Wissenschaftsorganisationen und
andere wissenschaftliche Institutionen sollten ein Moratorium beschlieBen,
das hei3t im internationalen Rahmen eine Willenserklarung abgeben, bis
auf weiteres von klinischen Studien zur Keimbahntherapie abzusehen.'?

3. Internationale Wissenschaftsorganisationen kénnten eine Liste
mit Anforderungen formulieren, die erflillt sein miissen, damit
klinische Studien zur Keimbahntherapie zugelassen werden.'®

Welche MaBnahme wiirden Sie im Rahmen einer
internationalen Regulierung bevorzugen? (n = 20)
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Abbildung 18: Die Befragten wurden gebeten, eine Prioritdtenliste flir generelles
Verbot, Moratorium und Anforderungsliste zu erstellen. Die Grafik zeigt die erste
Wahl der Teilnehmenden. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage
beantwortet.

¢ 11 von 20 Teilnehmenden (55 Prozent) sprachen sich an erster
Stelle fiir das Instrument einer Liste mit Anforderungen aus.

e 5 von 20 (25 Prozent) bevorzugten ein generelles verbindliches Verbot.
e 4 von 20 (20 Prozent) sahen ein Moratorium als den geeignetsten Weg.

12 Einen VorstoB in diese Richtung unternahm beispielsweise eine Gruppe von
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern um die CRISPR/Cas-9 Miterfinderin Jennifer
Doudna, die im April 2015 einen Aufruf in der Fachzeitschrift Science publizierten.

13 Diesen Weg sind im Jahr 2017 die US-amerikanischen National Academies of Sciences, Engineering, and
Medicine in ihrem Positionspapier ,Human Genome Editing: Science, Ethics, and Governance* gegangen. Die
Akademien sind der Ansicht, dass selbst Kritikerinnen und Kritiker der Keimbahntherapie den vorgeschlagenen
Regeln zustimmen muUssten, weil diese ausreichend strikt seien, um klinische Versuche zu unterbinden, solange
befUrchtete Risiken nicht ausgeraumt waren. Details siehe Auftaktstellungnahme Block Il im Digitalen Anhang.
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Die Teilnehmenden - ob der Keimbahnth ber eher
skeptisch eingestellt oder nicht - begrin
durchgehend mit pragmatischen Uberleg

Wir kennen die Parameter, die es fiir eine sol forderungen briuchte,
noch nicht gut genug,
Ein Moratorium wire wiinschenswert, weil die ernational vernetzt ist
und die Bindung hier am stirksten ist. Das Ve unter den gegebenen
politischen Bedingungen am schwierigsten zu er
Die Liste ist die einzige sinnvolle Regulierung, u len Rahmen zu einer
Einigung zu kommen und Kellerlaboren durch K sein miissen, Einhalt
zu gebieten. Ein Moratorium kénnte ein Zwisch r wenig zielfithrend.
Wenn man noch so grofle Zweifel hat, sollte ma ungen enger fassen,
unter denen eine klinische Studie méglich wire. P, sind nicht zukunfts-
fihig. Wenn sie abgeschlossen werden, miissen Lindern ratifiziert
werden. Das kommt oft nie zustande. Deshalb oglich, auf Linder
auszuweichen, in denen keine Verbote existieren
Eine Selbstverpflichtung wirkt vermutlich besser das von oben be-
ziechungsweise von auflen kommt.
Die Einigung auf eine Liste mit Anforderungen sc I noch am ehesten
machbar zu sein und am besten kontrollierbar. ist ja schon beim
Die Wissenschaft
nrealistischer ist,

rbot beschlieflen
UN-Konvention

Washington-Summit im Dezember 2015 nicht zust
will sich Forschungsoptionen offensichtlich nicht
dass sich unter den gegenwirtigen Bedingungen in
lasst. Auch dafiir gibt es ja schon ein Negativbeispiel:
gegen das Klonen zu verabschieden.

g der Forschung
fiinfzehn Jahren

Erfillung der

Die Liste ist die flexibelste Losung, wenn es darum ge
zu berticksichtigen. Sollte sich die Genschere in den n
als sicher und effektiv erweisen, steht klinischen S
Anforderungen nichts mehr im Weg. Andersherum tirden so hoch
definieren, dass die klinische Studie noch in weite Fern
Fir ein generelles Verbot ist die Wissenschaft nicht w ierfur briuchte
es mehr Evidenzen tiber negative Folgen. Auch fiir die noch zu friih.
Sowas diirfte erst in die Wege geleitet werden, wenn e ir eine Durch-
fihrung gibt und Ethikkommissionen mit dariiber ent egularien der
Medizinerinnen und Mediziner reichen hier nicht aus. ist das beste
Mittel, um zu einem spiteren Zeitpunkt mit mehr Erke nmal die Dis-

kussion zu fiithren.
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Fortpflanzungsmedizingesetz

Das Thema Fortpflanzungsmedizingesetz wurde aus zwei Griinden
in die Diskussion mit den Teilnehmenden eingebracht:

1. Der Embryonenschutz ist in Deutschland die einzige rechtliche
Mdglichkeit, die Forschung zur Keimbahntherapie zu verhindern.
Das ist nicht immer zweckdienlich. Kritikerinnen und Kritiker der
Keimbahntherapie, die aus Griinden von biologischen Risiken (flr
Individuen, nachfolgende Generationen oder fiir die menschliche
Gattung) oder sozialen Risiken (Chancengleichheit, Enhancement,
Missbrauch) weitere Schritte Richtung Keimbahntherapie ablehnen,
selbst aber dem weniger als 14 Tage alten Embryo keine Menschenwirde
zusprechen, mussen, um ihr Ziel zu erreichen, mit Embryonenschutz
argumentieren — den sie gar nicht vertreten. Eine Neuregelung im Rahmen
eines Fortpflanzungsmedizingesetzes kdnnte hier Abhilfe schaffen.

2. Wenn in Zukunft sichere und medizinisch sinnvolle Techniken
der Keimbahntherapie entwickelt werden, so die Prognose von
Rechtsexperten, lasst sich das Verbot des gentechnischen Eingriffes
in die Keimbahn durch das Embryonenschutzgesetz nicht mehr
begrinden. Ein Fortpflanzungsmedizingesetz kénnte es ermdglichen,
auch unter diesen Umstanden ein Verbot aufrechtzuerhalten. 4

Hingewiesen wurde in der Diskussion aber auch darauf, dass es mit
einem Fortpflanzungsmedizingesetz flir die Anhanger der verschiedenen
Positionen nicht nur Punkte zu gewinnen gibt, sondern auch zu verlieren:
Ist die Debatte einmal er6ffnet, so ist nicht von vornherein abzusehen, ob
am Ende liberalere oder restriktivere Losungen verabschiedet werden.

14 Details siehe Auftaktstellungnahme zu Block Il im digitalen Anhang:
http://www.explorat.de/wp-content/uploads/2018/BuedekaDigitalerAnhang.pdf
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Brauchen wir eine politische Debatte
uber die Neuregelung in einem
Fortpflanzungsmedizingesetz? (n = 19)
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Antworthaufigkeiten

Abbildung 19: Die Befragten wurden gebeten, sich fiir diese Frage mit ,eher ja“
oder ,,eher nein® zu positionieren. 19 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese
Frage beantwortet.

e 3 von 19 Teilnehmenden (16 Prozent) sprachen sich da
eine gesellschaftliche Debatte zum Fortpflanzungsme
gezielt anzustoBen, 16 von 19 (84 Prozent) dafir.
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Die Teilnehmenden begriindeten ihre Positionierung mit folgenden Argumenten:

Ich kann mir nicht vorstellen, wie eine gesellschaftliche Debatte funktionieren kann.

Man miisste dabei stark vereinfachen. Ich halte das fiir eher schwierig.

Es gibt zu viele ethische Widerspriiche in der derzeitigen gesetzlichen Regelung der
Fortpflanzungsmedizin. Ein Fortpflanzungsmedizingesetz konnte diese Widerspriiche
glitten.

Eine Neuregelung ist sinnvoll, wenn das Gesetz nicht mehr richtig auf den Stand der
Forschung passt. Auflerdem bringt die Debatte um eine Neuregelung den Vorteil, dass

die Technologien im gesellschaftlichen Rahmen breit diskutiert werden.

Das Embryonenschutzgesetz konnte in Zukunft fiir die Keimbahntherapie nicht mehr
greifen. Deshalb wire es sinnvoll, ein Fortpflanzungsmedizingesetz zu entwickeln, um

das Verbot aufrecht zu erhalten.
Die Gesellschaft entwickelt sich. Auch Gesetze miissen sich entwickeln.

Es muss zumindest das Embryonenschutzgesetz um ein Kapitel zu Eingriffen in die
Keimbahn erweitert werden. Es scheinen viele Graubereiche und Ausnahmeregelungen

Zu existieren.

Wir sind mittlerweile als Gesellschaft so weit, dass selbst Themen wie Transgender-
Akzeptanz 6ffentlich diskutiert werden konnen. Von daher glaube ich nicht, dass eine
Debatte tiber ein Fortpflanzungsmedizingesetz die Gesellschaft tiberfordern wiirde.
Ich wiirde aber nicht wegen der Keimbahntherapie den Kompromiss aufkiindigen, auf
den sich die politischen Akteure parteientibergreifend mit dem 1990 verabschiedeten
Embryonenschutzgesetz geeinigt haben.

Wenn ich mir die aktuelle politische Szene anschaue, mochte ich lieber nicht Regelungen
infrage stellen, die in der Vergangenheit beschlossen wurden und die funktionieren.
Andererseits: Wenn man Forschung zur Keimbahntherapie erméglichen will, sollte man

den Schritt in Richtung eines Fortpflanzungsmedizingesetzes gehen.
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Internationales Engagement der Bundesr

Bislang gibt es von politischer Seite kaum Bemuhungen, zu einer
Einigung in Bezug auf die Keimbahntherapie zu gelangen.” Das g
Engagement der Politik fir eine international verbindlichen Einigu
die Keimbahntherapie mag auch auf die wenig ermutigende Erfah
zurtckzufiihren sein, die beim Versuch gemacht worden ist, eine
verbindliche Vereinbarung tUber das menschliche Klonen zustande
Seit Beginn des Jahres 2003 liefen bei den Vereinten Nationen Ver
mit allen Mitgliedern Gber eine UNO-Konvention gegen das Klonen
Staaten wollten unter der Fiihrung von Costa Rica und den USA ei
Verbot des therapeutischen Klonens durchsetzen. Dieser Entwurf s
ebenso an der Zweidrittelhirde wie der belgische Gegenentwurf, d
Regulierung des therapeutischen Klonens den Nationen freistellen
Obwohl das deutsche Parlament mit Gberwéltigender Mehrheit im F
beschlossen hatte, dass Deutschland versuchen solle, entsprechen
Embryonenschutzgesetz, ein dhnlich striktes Verbot des menschlich
therapeutischen Klonens auch bei den Vereinten Nationen in der For
international bindenden Konvention durchsetzen sollte, stimmten die
Vertreterinnen und Vertreter nicht flir den Verbotsentwurf aus Costa
der ihrer Meinung nach mit zu vielen inakzeptablen Punkten versehe

Vor diesem Hintergrund wurden die Teilnehmenden gefragt:
Sollen Bundesregierung und Bundestag sich fir international
verbindliche Regeln fir mégliche Keimbahninterventionen beim
Menschen einsetzen — auch dann, wenn das Resultat Regeln sein
kénnten, die aus deutscher Sicht betrachtet eher lax sind?

15 Details siehe Digitaler Anhang (http:/www.explorat.de/wp-content/uploads/2018/BuedekaDigitalerAnhang.
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Antworthdufigkeiten

Sollen Bundesregierung und Bundestag sich
far international verbindliche Regeln far
Keimbahninterventionen einsetzen? (n = 20)
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Abbildung 20: Die Befragten wurden gebeten, mit ,eher ja“ oder ,eher nein“
Stellung zu beziehen. 20 Teilnehmerinnen und Teilnehmer haben diese Frage
beantwortet.

2 von 20 Teilnehmenden (10 Prozent) sprachen sich gegen ein Engagement
von Bundesregierung und Bundestag flr eine international verbindliche
Regelung der Keimbahntherapie aus, 18 von 20 (90 Prozent) waren dafir.
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Teilnehmende, die die Forderung nach starkerem internationalem
Engagement ablehnten, begrindeten ihre Haltung mit der
mdglichen Schwachung nationaler Positionen:

Zunichst miisste man einen nationalen Weg definieren, bevor man in internationale
Verhandlungen tritt. Wenn man selbst noch keinen Standpunkt gefunden hat, besteht
die Gefahr, dem Druck des internationalen wissenschaftlichen Wettriistens zu erliegen.

Befurworter der Forderung nach starkerem internationalem
Engagement betonten die Internationalisierung der Wissenschaft:

Wissenschaft macht nicht an Lindergrenzen halt, wir brauchen internationale Regeln.

Ein anderes Argument war der moralische Erkenntnisfortschritt, der
durch den Austausch verschiedener Meinungen erméglicht wird:

Die internationale Einigung zu suchen wiirde den Austausch von Argumenten {iber
diese Biotechnologie ermoglichen, wiirde das Gesprich dariiber erffnen. Nur so kann

man moralisch zu Positionen finden.

In Bezug auf die aus nationaler Sicht méglicherweise eher laxere
internationale Regulierung wurden vor allem pragmatische
Abwéagungen und Szenarienvergleiche angefiihrt:

Eine international verbindliche Einigung, die méglicherweise ein bisschen weicher ist,
als unsere Gesetze, ist wichtiger, als unsere scharfen nationalen Gesetze, wo dann aber

im Nachbarland vieles gemacht wird, was bei uns verboten ist.

Eine Chancen-Risiko-Abwigung: Zwei Fille sind denkbar, in denen die Dinge nicht
optimal laufen. Fall A: Deutschland setzt sich international fiir ein Verbot ein, hat dabei
aber nur mageren Erfolg. In diesem Fall bleibt Deutschland immer noch seine strengere
nationale Regelung erhalten — auch wenn diese dann quasi ,angezahlt® ist wegen einer
laxeren EU-Regelung. Fall B: Die Initiative scheitert vollig. Deutschland bleiben immer
noch die strengeren nationalen Regeln. Unterm Strich sind beide Fille keine wesent-
lichere Verschlechterung des Status quo fiir Deutschland. Fiir den Fall, dass die Dinge
optimal laufen, gibt es auf der anderen Seite aber viel zu gewinnen.
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Fazit zum Thema Regulierungsbedartf:

Mehrheitlich sprechen sich die Teilnehmenden
dafiir aus, das Verbot der Grundlagenforschung
zur Keimbahntherapie in Deutschland zu
lockern. Unterstiitzt wird diese Empfehlung
nicht nur von Teilnehmerinnen und Teilnehmern,
die die Chancen der Keimbahntherapie héher
einschatzten als die Risiken, sondern auch

von einigen Teilnehmenden, die die Risiken
stark gewichteten. Was eine zukiinftige
internationale Regulierung von klinischen
Studien betrifft, bevorzugen die Teilnehmenden
das Instrument einer Liste von Anforderungen
nach dem Vorbild des 2017 erschienenen
Positionspapiers der US-amerikanischen
National Academies of Sciences, Engineering,
and Medicine. Die Initiierung einer
gesellschaftlichen Debatte zur Neuregelung von
Belangen der Reproduktionsmedizin in einem
Fortpflanzungsmedizingesetz wird ebenfalls
mehrheitlich beflirwortet. Die Teilnehmenden
unterstitzen die an die Bundesregierung

und den Deutschen Bundestag gerichtete
Forderung, sich fir international verbindliche
Regeln fiir mégliche Keimbahninterventionen
beim Menschen einzusetzen.
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Identifizierung von Informationsbedarf




Identifizierung von
Informationsbedarf und
thematische Einordnung
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Die Positionierung Pro- oder Kontra-
Keimbahntherapie determiniert nicht
allein schon die bevorzugte Losung fir
eine gesetzliche Regulierung.




Aus den im Laufe des Prozesses verwendeten und nachgefragten
Informationen sowie aus den individuellen Bewertungen der
Teilnehmenden lasst sich rekonstruieren, welche Faktoren flir

die Meinungsbildung in Bezug auf die Keimbahntherapie und die
gesetzliche Regulierung relevant sind und welche nicht.

fo | % | f | %

Hintergrund

Vorsorgeprinzip Abschatzung der Normative Vertrauen in
CRIPSPR- . B o
c Machbarkeit von ewertung politische
as Enhancement Enhancement Steuerung
Einschatzung biologischer Risiken Einschatzung gesellschaftlicher Risiken

Meinungsbildung zur KBT

Die Positionierung Pro- oder

Kontra-Keimbahntherapie hat
maoglicherweise auch weitere

Implikationen als die

0/ Einschdtzung des Stellungnahme beziglich

EntSCheidung Spielraumes far einer gesetzlichen Regelung.
tiber KBT- ) gesetzliche Regulierung )

Forschung
% Pragmatische Erwdagungen

Abbildung 21: Elemente, die in die persodnliche Urteilsbildung einflieBen.
Sachinformationen sind mit dem Icon ,Lupe/Kurvendiagramm® gekennzeichnet,
Ethische Entscheidungen mit dem Icon ,Waage“ und die Abschatzungen von
Wahrscheinlichkeiten mit einem Prozentzeichen. (Eigene Darstellung auf Basis von
Rechercheanfragen der Teilnehmenden.)
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Die Themenlandschaft zeichnet nach, in welchen libergeordneten
Themenfeldern sich die Diskursinhalte des Beteiligungsverfahrens
bewegen und welche Interessensgebiete dabei tangiert wurden.

Recht auf persdnliche Selbstbestimmung

Respekt vor dem Leben . )
Umgang mit menschlichen Embryonen
Zukunft der Pranataldiagnostik

Verhaltnis von Schwangeren
zum ungeborenen Kind

Zukunft der mensch-
lichen Reproduktion

_ Kinstliche Befruchtung
Designerbaby )~

Reproduktive Autonomie

Zukunft der Gesellschaft/
Soziale Ungleichheit

Krankheiten und Gesundheitsprobleme im internationalen MafBstab

Optimierung von Talenten

Diskriminierung

Politische Dystopien ("Gattaca")

Politische
Instrumentalisierung von
Biotechnologie

von Menschen
mit Behinderung

Abbildung 22: Themenlandschaft. Situierung der Keimbahntherapie in
Ubergreifenden thematischen Kontexten (eigene Darstellung auf Basis der Inhalte
der Teilnehmerbefragungen).
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