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Praambel

HINTERGRUND

Vererbbares Genome Editing" am Menschen - durch den Einsatz von gentechnischen Werkzeugen
wie CRISPR an Embryonen oder Keimzellen - wurde Genetik und Eigenschaften zukunftiger Gene-
rationen verandern. Es kdnnte die Gesellschaft derartig transformieren, dass Ungleichheit und Dis-
kriminierung weiter verfestigt und die Menschenrechte ausgehohlt warden. Doch in der offiziellen
Darstellung und 6ffentlichen Debatten Gberwiegt in der Regel die Behauptung, dass die Technologie
die Maglichkeit eroffne, Krankheiten und Behinderungen zu beseitigen, wahrend soziale Auswirkun-
gen nur selten Erwahnung finden.

Die Debatte wurde bisher in einem engen bioethischen Rahmen geftihrt und nahm nur das Indi-
viduum in den Blick, ohne zu berucksichtigen, wie die Anwendung vererbbaren Genome Editings
Gerechtigkeit, Gleichheit, kdrperliche Autonomie, Selbstbestimmung und die konsequente Anerken-
nung eines jeden Menschenlebens untergraben kénnte. Fur diese Erwagungen sind soziale Gerech-
tigkeit und Menschenrechte notwendige Bezugspunkte. Die Missing Voices Initiative (MVI), ein Pro-
jekt der in den USA ansassigen Organisation Center for Genetics and Society, tragt dazu bei, diesen
Ansatz in der Debatte und politischen Entscheidungsfindung zu starken, indem sie eine Reihe von
Perspektiven aufzeigt, die bislang eine Leerstelle in der Debatte waren.

Dieses Dokument wurde von der Gender Justice and Disability Rights Coalition der MVI entwickelt.
Angetrieben vom Einsatz fur Gerechtigkeit und Grundrechte, stellen die Grundsatze die Gesund-
heit und die Rechte von Frauen und schwangeren
Personen in den Mittelpunkt und treten gegen de-

In den bisherigen Debatten tiber ren Ausbeutung ein. Sie bekennen sich zur Wirde
Keimbahneingriffe wurde zu Recht und zur vollstandigen Inklusion aller Menschen
die dringende Notwendigkeit eines mit Behinderungen. Die Grundsatze befassen sich

. . .. . breit gefachert mit wesentlichen Anliegen der so-
CLTL IR (LA L AL (AL T zialeng Gerechtigkeit, die sich interseglitional mit
Dialogs hervorgehoben. Geschlechtergerechtigkeit, reproduktiver Gerech-

tigkeit und den Rechten behinderter Menschen

Uberschneiden - darunter Antirassismus, LGBTQ+-Rechte, 6konomische, Generationen- und Um-

weltgerechtigkeit sowie indigene Souveranitat.

In den bisherigen Debatten Uber Keimbahneingriffe wurde zu Recht die dringende Notwendigkeit
eines globalen und inklusiven 6ffentlichen Dialogs hervorgehoben. So forderte das Organisations-
komitee des International Summit on Human Gene Editing (ISHGE), eines Gipfeltreffens zum Thema
Genome Editing am Menschen, 2015 einen ,breiten gesellschaftlichen Konsens" als Voraus-
setzung fur die Entscheidung, ob die Technologie eingesetzt werden soll oder nicht. Obwohl viel auf
dem Spiel steht und sich viele darin einig sind, dass die Offentlichkeit einbezogen werden muss, wer-
den die Interessengruppen in den oben genannten Feldern sozialer Gerechtigkeit nur selten einbe-
zogen; ihre Perspektiven werden heruntergespielt oder bleiben ganzlich unberticksichtigt. Dartber
hinaus stellen die nationalen Wissenschaftsakademien, die ISHGE-Organisator*innen oder andere
fuhrende Gremien nicht die Mittel und Ressourcen bereit, die fur eine inklusive und aussagekraftige
6ffentliche Diskussion erforderlich sind.

'In diesem Dokument beziehen sich alle Ausfuhrungen zu Genome Editing auf die Veranderung des Genoms beim Menschen.
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Um ein 6ffentliches Bewusstsein fur vererbbares Genome Editing herzustellen und fur eine an-
gemessene Politikgestaltung ist eine fundierte Debatte zwischen Entscheidungstrager*innen,
wissenschaftlichen Einrichtungen und einem breiten 6ffentlichen Sektor erforderlich, die Stim-
men aus verschiedenen Feldern der sozialen Bewegungen einschliel3t. Zivilgesellschaftliche Or-
ganisationen und Gruppen, die sich aus einer feministischen und anti-eugenischen Perspektive
fur soziale Gerechtigkeit und Menschenrechte einsetzen, sind fur diesen Prozess unerlasslich.
Wir mussen umfassend und kreativ dartiber nachdenken, wie wir die Zivilgesellschaft in ihren
vielen unterschiedlichen Formen einbinden kénnen, insbesondere im Globalen Siden, wo die
«Zivilgesellschaft” anders aussehen oder funktionieren kann als im Globalen Norden. Die Lander
des Globalen Sudens sind mdglicherweise nicht damit einverstanden, wie ,wissenschaftlicher
Fortschritt” im Globalen Norden definiert oder verstanden wird, was zum Teil auf die historische
Zerstdrung der Lander des Globalen Sudens zum Nutzen des Globalen Nordens zurickzufuhren
ist.

Eine fundierte und sinnvolle 6ffentliche Auseinandersetzung muss auf vollstandigen und kor-
rekten Informationen Uber vererbbares Genome Editing beruhen. Dies beginnt mit prazisen und
verstandlichen Definitionen der Technologien und der Unterschiede zwischen ihnen. In vielen
Diskussionen Uber menschliche Keimbahneingriffe wird vererbbares Genome Editing mit soma-
tischen Gentherapien mit Genome-Editing-Methoden vermischt, wodurch der 6ffentliche Dis-
kurs schwammig wird. Bei somatischem Genome Editing werden die Gene eines Individuums
verandert. Bei Keimbahneingriffen werden jedoch die Gene jeden Kindes, das nach Einsatz der
Technologie geboren wird, und der nachfolgenden Generationen verandert. Unter den Landern,
in denen Uber den Einsatz von Genome Editing am Menschen diskutiert wird, besteht ein breiter
politischer Konsens Uber das Verbot von Keimbahneingriffen. Mindestens 70 Lander verbieten
die Technologie kategorisch, darunter die 29 Lander, die die Oviedo-Konvention des Europarats,
einen rechtsverbindlichen internationalen Vertrag, unterzeichnet und ratifiziert haben. In kei-
nem Land der Welt gibt es eine explizite Erlaubnis fur Keimbahneingriffe.

Die Medien und die Akteur*innen in der 6ffentlichen und politischen Debatte mussen in ihrer
Kommunikation klarstellen, dass es keinen ungedeckten medizinischen Bedarf gibt, der vererb-
bares Genome Editing rechtfertigen wirde. Der Einsatz von Genome Editing wirde keine Leben
retten, keine Krankheiten heilen, keine Patient*innen behandeln oder Krankheiten vorbeugen,
da er nur Menschen betreffen wirde, die noch nicht existieren. Keimbahneingriffe wirden auch
keine gesundheitlichen Ungleichheiten verhindern, die auf soziale und 6konomische Ungerech-
tigkeit sowie auf strukturelle und institutionelle Faktoren zurtckzufuhren sind. Stattdessen ist
vererbbares Genome Editing ein Instrument, das bei der Familiengrindung genetische Ver-
wandtschaft privilegiert und darauf abzielt, Kinder so zu ,designen”, dass sie bestimmte Gen-
varianten haben - oder eben nicht haben. In eine teure Technologie zu investieren, die nicht be-
notigt wird, moglicherweise ein zu hohes Sicherheitsrisiko fur Einzelne birgt und der Menschheit
als Ganzes schaden kdénnte, ist nicht nur eine schlechte Verwendung begrenzter wissenschaft-
licher, medizinischer und sozialer Ressourcen. Es lenkt auch von den wahren Ursachen gesund-
heitlicher Ungleichheit und anderer Ungerechtigkeiten ab.

Diese grundlegenden Sachverhalte zu vermitteln, ist eine Voraussetzung fur eine wirksame Be-
teiligung der Offentlichkeit.

Die Entwicklung von Gesetzen, die Keimbahneingriffe regeln, erfordert internationale Bemuhun-
gen und Koordinierung. Berucksichtigt werden mussen dabei etablierte Menschenrechte und
alle Menschenrechtsprinzipien, die vererbbares Genome Editing gefahrdet. Wie andere Bio- und
Reproduktionstechnologien wirden auch Keimbahneingriffe, einmal legal, routinemaRig Gren-
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zen Uberschreiten, sei es zufallig im Rahmen der Zusammenarbeit von Wissenschaftler*innen
und Kliniker*innen oder in bewussten Versuchen, Beschrankungen zu umgehen. Wie auch in der
bereits existenten florierenden globalen Kinderwunschindustrie wirden Patient*innen und Kon-
sument*innen fur medizinische und reproduktive Dienstleistungen Uber Grenzen hinweg reisen.

Wissenschaft findet nicht im luftleeren Raum statt; wir mussen die politische Okonomie und
die Geopolitik des Wissens als breiteren Rahmen anerkennen, in den sich die Verdanderung des
menschlichen Genoms einbetten wirde. Eine feministische, anti-eugenische Sichtweise kann
diesen globalen Kontext beleuchten, der durch die ungleiche Verteilung von Macht und Ressour-
cen gepragt ist. Ein wirklich demokratischer Prozess mit dem Ziel, die Offentlichkeit einzubinden
und einen echten globalen gesellschaftlichen Konsens zu erreichen, erfordert das Verstandnis
dieser politischen, wirtschaftlichen und geografischen Unterschiede.
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WER WIR SIND

Die Gender Justice and Disability Rights Coalition bringt Vertreter*innen der Zivilgesellschaft
und kritische Wissenschaftler*innen in einem Prozess zusammen, der Perspektiven der sozialen
Gerechtigkeit und der Menschenrechte in den Debatten Uber vererbbare Veranderungen des
menschlichen Genoms starken soll. Zudem wollen wir beispielhaft zeigen, wie diese wichtigen
Stimmen in die Politikgestaltung einbezogen werden kénnen.

Die Coalition ist eine Gruppe mit 16 Interessenvertreter*innen und Wissenschaftler*innen aus
10 Landern aus verschiedenen zivilgesellschaftlichen Organisationen und akademischen Institu-
tionen, die feministische, behindertenrechtliche, anti-eugenische und sich damit Gberschneiden-
de gerechtigkeitsorientierte Perspektiven vertreten. Sie hat die folgenden 11 Grundsatze ent-
wickelt, um Politik und Offentlichkeit im Umgang mit Keimbahneingriffen zu unterstitzen. Wir
hoffen, dass diese Leitlinien an viele Lander, Regionen und internationale Kontexte angepasst
werden konnen und dass diese Anpassungen in mehrere Sprachen Ubersetzt werden.

POLITISCHE IMPLIKATIONEN

Wie der Klimawandel und die Entwicklung kunstlicher Intelligenz stellen auch vererbbare Ver-
anderungen des menschlichen Genoms eine globale Herausforderung dar, die existente Un-
gleichheiten verscharfen und die Menschheit, wie wir sie kennen, verandern kdnnte. Die Aus-
sicht auf ihren Einsatz hat weltweit zu der Erkenntnis gefihrt, dass die Gesellschaft handeln
muss, bevor es zu spat ist. In Anbetracht der hier aufgezahlten Grundsatze gibt es keine
tuberzeugende Rechtfertigung dafur, vererbbare Verdanderungen des menschlichen Ge-
noms anzustreben.

Wir fordern die Regierungen auf, den in diesem Dokument dargelegten Grundsatzen der so-
zialen Gerechtigkeit und der Menschenrechte bei der politischen Entscheidungsfindung im
Zusammenhang mit Keimbahneingriffen Prioritat einzuraumen. Wir fordern wissenschaftliche
und internationale Gremien dazu auf, diese 11 Leitlinien bei der Ausarbeitung politischer Emp-
fehlungen zu berucksichtigen. Es ist von entscheidender Bedeutung, die Aspekte Geschlecht,
Behinderung, Fortpflanzung, Wirtschaft, Umwelt, LGBTQI, Antirassismus, Menschenrechte, indi-
gene Souveranitat und die Rechte von Kindern und kiunftigen Generationen einzubeziehen. Sie
mussen die Grundlage fur alle Regulierungen zu Eingriffen in die menschliche Keimbahn sein.
Unsere Zukunft hangt davon ab.
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Gender Justice and Disability Rights
Coalition on Heritable Genome Editing

GRUNDSATZE
O-I Grundsatz 1: Sicherstellung der reproduktiven Gesundheit

von Frauen und schwangeren Personen sowie Verhinderung
potenziellen Leids durch Experimente am Menschen

Wir erkennen die Tatsache an, dass es sich bei vererbbarem Genome Editing um eine neue und
experimentelle Technologie handelt, die nur unter Beteiligung von Frauen und schwangeren
Personen moglich ware und einen Menschenversuch darstellen wirde.

Wie sicher die Technologien sind, ist nicht Gberprufbar und unbeabsichtigte Folgen kénnen nicht
erkannt werden, bevor die Experimente durchgefuhrt werden. Der Ort etwaiger ,Fehler” waren
daher die Kérper von Frauen und schwangeren Menschen und von Menschen, die durch diese
Technologie geboren werden.

Es gibt keine Moglichkeit, die Veranderungen rickgangig zu machen, wenn ein Keimbahneingriff
einmal vorgenommen wurde. Daher betreffen alle Schaden auch das Genom zukunftiger Gene-
rationen, potenziell der gesamten Menschheit.

In der aktuellen Debatte wird vererbbares Genome Editing (genetische Veranderungen, die an
kinftige Generationen weitergegeben werden) mit somatischen Gentherapien (Veranderungen,
die im Korper einer Person stattfinden) vermischt. Diese Verschleierung verhindert ein breites
offentliches Bewusstsein fur die enormen Risiken von Keimbahneingriffen fur kiinftige Genera-
tionen und schrankt die 6ffentliche Mitsprachemaoglichkeit ein.

Aus diesen Griinden fordern wir einen wohliiberlegten, inklusiven und globalen Prozess, in
dem gepruft wird, ob vererbbares Genome Editing vorangetrieben werden sollte.

02 Grundsatz 2: Gewahrleistung von
° Geschlechtergerechtigkeit und reproduktiver
Gerechtigkeit fur alle Menschen

Wir erkennen die Tatsache an, dass Frauen im Rahmen von Fortpflanzung ausgebeutet wurden
und werden und dass Menschen aller Geschlechter sterilisiert wurden, um ihre Fortpflanzung
zu verhindern.

Wir nehmen auch in den Blick, dass der derzeitige globale reproduktive Kontext Frauen und
Menschen weiterer Geschlechter - insbesondere arme Frauen, Schwarze Frauen und Frauen of
Color, indigene Frauen, Frauen mit Behinderungen, junge Frauen sowie transgeschlechtliche
und nichtbindre Menschen - daran hindert, Uber ihr reproduktives Leben zu bestimmen.
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Die Stimmen von Frauen wurden in dieser Debatte marginalisiert.

Frauen und Menschen, die schwanger sind oder schwanger werden kénnen, haben auch viele
andere Identitaten und sind von zahlreichen Formen der Unterdrtckung betroffen (reprodukti-
ve, geschlechtsspezifische, und 6konomische Ungerechtigkeit, Behinderten- und LGBTQ-Feind-
lichkeit, Rassismus, Vélkermord, Fremdenfeindlichkeit, ethnische, kastenbezogene und religio-
se Diskriminierung und vieles mehr).

Deshalb rufen wir dazu auf, dass Frauen mit unterschiedlichen Fahigkeiten, ethnischen,
kastenbezogenen, geografischen, nationalen, religiosen und 6konomischen Hintergriin-
den und Kontexten eine flihrende Rolle in nationalen und internationalen Prozessen der
politischen Entscheidungsfindung in Bezug auf vererbbares Genome Editing einnehmen.

03 Grundsatz 3: Wertschatzung aller Lebensentwdurfe,
° korperlicher Vielfalt und der Diversitat kognitiver und
jeglicher sonstiger Fahigkeiten

Wir erkennen die Tatsache an, dass bestimmte Personengruppen - insbesondere Menschen mit
Behinderungen, Schwarze Menschen und People of Color, indigene Communitys, Frauen, Ange-
horige ,niedrigerer Kasten”, ethnische und kulturelle Minderheiten, arme Menschen und Men-
schen aus der Arbeiter*innenklasse, Migrant*innen sowie trans- und nicht-binare Menschen

- Opfer eugenischer MalRnahmen waren.

Die Férderung vererbbaren Genome Editings erhalt die Annahme aufrecht, dass das Leben be-
stimmter Menschen wertvoller sei als das Leben anderer.

Individuen sind mehr sind als eine Sammlung von Genen oder Merkmalen. Der Wert eines Indi-
viduums oder einer Gruppe wird nicht durch ihre Gene bestimmt.

Wir widersprechen den Annahmen, dass Menschen mit Behinderungen ein schlechteres Leben
fuhren wirden und dass es zu vermeiden sei, ein Kind mit einer Behinderung zu haben. Wir
heben hervor, dass diese Vorstellungen die unterschiedlichen Erfahrungen und Perspektiven
von Menschen mit Behinderungen in der Realitat ignorieren.

Zudem bejahen wir, dass ,alle Menschen frei und gleich an Wirde und Rechten geboren sind”,
wie es im ersten Artikel der Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte heif3t.

Wir betrachten alle Menschen als wertvoll und fordern, dass diese Pramisse die Grundla-
ge fur die Entwicklung und den Einsatz aller menschlichen Biotechnologien bildet, ein-
schlieBlich der Frage, ob vererbbares Genome Editing durchgefiihrt werden sollte.
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04 Grundsatz 4: Bekampfung eugenischer Kontinuitaten
° und Verlockungen

Wir erkennen die zerstérerische Geschichte der Eugenik an und die Art und Weise, wie eugeni-
sche Uberzeugungen nach wie vor Politik und Praxis auf der ganzen Welt beeinflussen.

Dazu gehért auch die Anerkennung eugenischer Implikationen des sich rasch ausweitenden
Spektrums von Gentests und Technologien zur Embryonenselektion, die bereits ohne ausrei-
chend kritische Reflexion in die routinemaliige Schwangerschaftsbetreuung und die assistierte
Reproduktion integriert sind, und die von behindertenfeindlichen Vorurteilen seitens der medi-
zinischen Fachkrafte und der Gesamtgesellschaft begleitet werden.

Wir sind in Sorge daruber, dass Einzelpersonen und Paare, die assistierte Reproduktions- und
Gentechnologien nutzen, unwissentlich Teil einer neuen marktgetriebenen Konsum-Eugenik
sind, die sich von staatlich geférderter Eugenik unterscheidet.

Falsche Annahmen, dass soziale Kategorien genetisch determiniert seien (z. B. rassistische
Kategorien, Geschlechtsidentitat, Sexualitat) kdnnen diskriminierende Ideen wiederbeleben
und verstarken. Sie kbnnen Bemuhungen férdern, vererbbares Genome Editing zu nutzen, um
marginalisierte Menschen und Merkmale ,herauszuschneiden”.

Zu beachten ist auch, dass vererbbares Genome Editing, falls es erlaubt ware, h6chstwahr-
scheinlich von der Kinderwunsch-Industrie angeboten werden wurde.

Unter Berucksichtigung dieser Punkte fordern wir, dass sich wissenschaftliche und medi-
zinische Forschungseinrichtungen, die sich mit Genome Editing am Menschen befassen,
mit der eugenischen Geschichte ihrer Disziplinen auseinandersetzen - inshesondere im
Hinblick auf Behinderung, Geschlecht, Rassismus, Klasse und indigene Herkunft - und
damit, wie dieses Erbe weiterhin ihren Diskurs, ihre Ziele, Praktiken und Ergebnisse be-
einflusst.

Wir fordern Aufklarung in verschiedenen Formen lber die eugenische Geschichte und das
eugenische Erbe, die fur jedes Land und jede Region relevant sind. Dieses Wissen muss

in die 6ffentliche Debatte daruber, ob vererbbares Genome Editing fortgefuhrt werden
sollte, einflieBen.

Wir fordern Bildung und eine Politik, die sich mit der Stigmatisierung und Diskriminie-
rung von Menschen mit Behinderungen und anderen Minderheiten auseinandersetzt und
die das Leben von Menschen mit Behinderungen und aller Menschen wertschatzt und
bejaht.

Wir fordern eine Politik, die sicherstellt, dass die Gene eines Menschen - oder die Annah-
me einer genetischen Grundlage, ob zutreffend oder nicht - niemals als Grund fur Diskri-
minierung herangezogen werden durfen.

Wir fordern, dass die Ausbildung genetischer Berater*innen den Kontakt mit Menschen
mit Behinderungen auBerhalb eines klinischen Umfelds einschlief3t.

Wir fordern schlieB3lich, dass genetische Beratungsprogramme und Gentestunternehmen
ein Modell ibernehmen, das umfassende Informationen und unvoreingenommene Be-
ratung fir zukiinftige Eltern bietet, einschlieBlich genauer Informationen dariiber, wie es

CENTER FOR GENETICS AND SOCIETY


https://www.geneticsandsociety.org/about-us

sein kénnte, ein Kind mit einer Behinderung oder einer genetischen Erkrankung aufzu-
ziehen, die bei der Untersuchung eines Embryos oder Fotus festgestellt wurde. Die Pers-
pektiven von Menschen mit dieser Erkrankung oder Behinderung und/oder ihrer Familien
sollen dabei einbezogen werden.

05. Grundsatz 5: F('.irderung eines: umfa.sse.nd.er? Versténdr\isses
von Gesundheit; Schaffung eines diskriminierungsfreien

Zugangs zur Gesundheitsversorgung fur Menschen

mit Behinderungen oder chronischen Krankheiten und

Bereitstellung aller notwendigen Ressourcen dafur

Gesundheit wird oft eng als Abwesenheit von Krankheit und Behinderung definiert. Menschen
mit Behinderungen werden daher im medizinischen und sozialen Umfeld oft als ,ungesund”
oder ,defekt” wahrgenommen, nur weil sie eine Behinderung haben.

Ein soziales Modell von Behinderung sieht institutionelle und gesellschaftliche Barrieren als
das Haupthindernis fur das Wohlergehen und die Teilhabe von Menschen mit Behinderungen
in ihrem Umfeld an.

Versprechungen von ,gesunden Kindern”, die ,frei” von genetischen Erkrankungen seien, wer-
den jedoch dazu benutzt, Keimbahneingriffe zu fordern, ohne diese institutionellen und gesell-
schaftlichen Dynamiken zu berucksichtigen.

Vor diesem Hintergrund fordern wir politische und gesellschaftliche Veranderungen, um
diskriminierende Praktiken gegeniiber Menschen mit Behinderungen zu beenden und fiir
ein Umfeld zu sorgen, das Menschen mit verschiedenen Behinderungen die notwendigen
Vorkehrungen bietet. Hierfiir sind die entsprechenden Ressourcen bereitzustellen.

Wir fordern auBerdem Lésungen, um die Bedarfe zu decken, die Menschen mit Behinde-
rungen und Behindertenrechtsorganisationen artikulieren - statt potenziell gefahrlicher
Losungen, die vom medizinischen und wissenschaftlichen Establishment und von kom-
merziellen Interessen bestimmt werden, wie z. B. das vererbbare Genome Editing.

Wir fordern, dass diese MaBnahmen als Alternativen zum vererbbaren Genome Editing
umgesetzt werden.

06 Grundsatz 6: Ausrichten gesellschaftlicher und

° politischer Interventionen darauf, Ungleichheiten im
Gesundheitsbereich zu beseitigen, Diskriminierung zu
beenden und das Wohlergehen aller zu fordern

Wir bekraftigen, dass Gesundheit ein Menschenrecht ist, wie es in Artikel 25 der Allgemeinen
Erklarung der Menschenrechte und im Internationalen Pakt Gber wirtschaftliche, soziale und
kulturelle Rechte anerkannt wird.
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Zugleich tragen wir der Tatsache Rechnung, dass marginalisierte Bevolkerungsgruppen auf der
ganzen Welt kaum oder gar keinen Zugang zur Gesundheitsversorgung haben.

Gesundheitliche Ungleichheiten sind tiefgreifend und weit verbreitet. Sie haben soziale und
strukturelle Ursachen, die durch vererbbares Genome Editing nicht behoben werden kénnen.
Die Férderung von vererbbarem Genome Editing wirde Ressourcen von gesellschaftlichen
Transformationsprozessen abziehen, die die Gesundheit und das Wohlbefinden aller verbes-
sern kdénnten.

Deshalb fordern wir politische MaBnahmen in allen Landern und Regionen, die die Ursa-
chen fiir gesundheitliche Ungleichheiten bekampfen und beseitigen und ein Umfeld
schaffen, in dem alle Menschen gut leben konnen. Dazu gehért die Gewahrleistung des
Zugangs zu einer umfassenden Gesundheitsversorgung uber die gesamte Lebensspanne.

07. Grundsatz 7: Wahrung der Rechte, der Interessen und
des Wohlergehens kunftiger Generationen — und zwar
auch jener Menschen, die durch Keimbahneingriffe
entstanden sind - durch entsprechende politische
Rahmenbedingungen

Das ,Design” kunftiger Kinder zu ermaoglichen, wirde die Beziehung zwischen den Generatio-
nen grundlegend verandern.

Wenn vererbbares Genome Editing beim Menschen zugelassen werden wurde, ware es wahr-
scheinlich Teil der globalen Kinderwunsch-Industrie, in der kommerzielle Interessen tendenziell
Vorrang vor den Rechten, der Wurde und den Interessen der Kinder haben.

Die Achtung der Menschenwdrde erfordert es hingegen, dass Kinder nicht als Designobjekte
mit genetisch vorbestimmter Zukunft behandelt werden. Vielmehr sind sie als Trager*innen
von Menschenrechten anzuerkennen - sowohl als Individuen als auch als Kollektiv.

Der Grundsatz der Generationengerechtigkeit bedeutet, dass die heutigen Generationen die
Verantwortung haben, die Rechte, Interessen und das Wohlergehen kunftiger Generationen zu
schutzen. So ist es dringend notwendig, die derzeitigen Praktiken und Malinahmen zu been-
den, die den Klimawandel fortsetzen. Ebenso ist Generationengerechtigkeit in Bezug auf ver-
erbbares Genome Editing erforderlich.

Wir fordern daher eine Regulierung, die die Auswirkungen von Biotechnologien auf die
Rechte, Interessen, Wiirde und Gesundheit zukinftiger Generationen beriicksichtigt,
wenn es darum geht, ob vererbbares Genome Editing erlaubt werden soll.

Wir fordern, dass Regierungen und Gesetzgeber nicht nur die Verantwortung fir die heu-
te Lebenden tiibernehmen, sondern auch fir die zukiinftig Betroffenen, und die biomedizi-
nischen Entwicklungen entsprechend steuern.
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08 Grundsatz 8: Gewahrleistung des Rechts auf
¢ Selbstbestimmung hinsichtlich biologischer oder
genetischer Daten und Proben

Wir erkennen die historische Tatsache an, dass indigene Nationen und Communitys betrogen
und ausgebeutet wurden und werden, um ihr genetisches Material fur die biomedizinische For-
schung zu gewinnen - ausschliel3lich zum Nutzen von Gruppen in machtvollen Positionen, ohne
davon selbst einen Nutzen zu haben oder eine Gegenleistung daftr zu erhalten.

Das genetische Material zahlreicher ethnischer Minderheiten, marginalisierter Gruppen und
kleiner Bevolkerungsgruppen wurde in einer Weise verwendet und missbraucht, der sie nicht
zugestimmt haben.

Deshalb unterstiitzen wir die Forderung indigener Nationen und Communitys, uber die
Verwendung ihres genetischen Materials und ihrer biologischen Daten in Bezug auf alle
Biotechnologien vollstandig selbst zu verfligen. Ihr genetisches Material ist als ihr Eigen-
tum anzuerkennen.

Wir fordern, allen Bevélkerungsgruppen die Kontrolle Giber die beabsichtigte - und poten-
zielle kuinftige - Nutzung ihres eigenen genetischen Materials und ihrer biologischen
Daten zu Uberlassen. Dazu gehért umfassende Information im Sinne informierter Einwilli-

gung.

Wir fordern auBerdem eine echte und sinnvolle Teilhabe der Nationen und Communitys,
deren genetisches Material und biologische Daten verwendet werden, an der Entwicklung
von Forschungsplanen, der Durchfihrung und den Ergebnissen.

Zudem fordern wir, dass Forschungsergebnisse mit diesen Nationen und Communitys und
der Offentlichkeit geteilt werden und ihnen zugutekommen.

09 Grundsatz 9: Das Vorsorgeprinzip als Grundlage allen
° politischen Handelns

Das Vorsorgeprinzip - die Umsetzung von VorsichtsmalBnahmen zur Schadensverhinderung
angesichts wissenschaftlicher Ungewissheit und hoher Risiken -, das im Bereich des Umwelt-
schutzes entwickelt wurde und auch im Bereich des Gesundheitsschutzes und der Bioethik An-
wendung findet, betrachten wir als relevante Leitlinie fur politische Entscheidungen im Zusam-
menhang mit vererbbarem Genome Editing.

Die vollen Auswirkungen von Keimbahneingriffen auf kiinftige Generationen und die Gesell-
schaft sind voéllig unbekannt und schwer vorherzusagen.

Zugleich gibt es zwingende Beweise dafur, dass vererbbares Genome Editing Einzelpersonen,
Familien, Communitys und Gesellschaften schaden kann, sowohl in Form von gefahrlichen Er-
gebnissen als auch in Form von vertiefter sozialer Ungleichheit.
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Die Behauptungen von Forscher*innen und Mediziner*innen, sie wurden die Technologie erst
dann beim Menschen einfuhren, wenn sie als sicher gilt, ignoriert die sozialen und ethischen
Folgen sowie die Gesundheitsrisiken, die fur schwangere Frauen und weitere schwangere Men-
schen sowie fur kiinftige Generationen wahrscheinlich weiter bestehen werden

Vor diesem Hintergrund fordern wir die Regulierungsbehorden auf, das Vorsorgeprinzip
bei der Entwicklung von MaBnahmen im Zusammenhang mit Keimbahneingriffen sowie
mit kiinftigen (noch nicht entwickelten) Biotechnologien anzuwenden und praventive
MaBnahmen zu ergreifen, um potenzielle Schaden fir die Bevélkerung und die Gesell-
schaft zu vermeiden. Dazu kénnen auch Verbote oder Moratorien fur vererbbares Geno-
me Editing gehéren.

-IO Grundsatz 10: ,Menschen vor Profite“: Priorisierung von
¢ Menschen- und Personlichkeitsrechten gegenuber
Profitinteressen

Biotechnologien und assistierte Reproduktion sind zunehmend kommerzialisiert.

Die Verbraucher*innen werden dabei haufig unzureichend Gber Biotechnologien aufgeklart
und uber ihre Notwendigkeit und Folgen getduscht.

In den Forschungseinrichtungen bestehen finanzielle Interessenkonflikte, da die Forscher*in-
nen, die Biotechnologien entwickeln, hdufig von deren Kommerzialisierung profitieren.

Angesichts dessen fordern wir, dass die Gesundheit und das Wohlergehen von Einzelperso-
nen, Communitys und Nationen sowie die Grundsatze der sozialen Gerechtigkeit, der Gleich-
berechtigung und der Menschenrechte bei Erwagungen zu vererbbarem Genome Editing
Vorrang haben.

Wir fordern eine Regulierung, die MaBnahmen zur Verhinderung von Interessenkonflikten
bei der Entwicklung und Nutzung von Biotechnologien fiir die Anwendung am Menschen
enthalt.

Wir fordern zudem prazise, umfassende und verstandliche Informationen (einschlieBlich der
Anerkennung von Nichtwissen) iiber vererbbares Genome Editing fiir die Offentlichkeit und
politische Entscheidungstrager*innen, die sowohl von den Naturwissenschaften als auch
von einem Verstandnis von Gleichheit, Gerechtigkeit und Menschenrechten gepragt sind.

11 Grundsatz 11: Starkung offentlicher und zivilgesellschaftlicher
° Mitbestimmung im Interesse des Gemeinwohls

Wir sind uns daruber bewusst, dass es zahlreiche Sichtweisen darauf gibt, wie Forschung be-
trieben und wissenschaftliche Erkenntnisse verstanden und umgesetzt werden sollen.
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Die Stimmen der Menschen, die am starksten von Ungleichheit, Marginalisierung und Diskrimi-
nierung betroffen sind - und am wahrscheinlichsten betroffen sein werden -, fehlen in offiziel-
len Debatten und politischen Entscheidungen uber Wissenschaft und Technik in der Regel oder
werden ignoriert.

Wiederholt wurden Stellungnahmen veréffentlicht, in denen die Wichtigkeit der 6ffentlichen
Beteiligung hervorgehoben wurde, bei der Entscheidung, ob Keimbahneingriffe durchgefuhrt
werden sollen.

Das menschliche Genom ist ein symbolisch wichtiger Teil unseres gemeinsamen menschlichen
Erbes, Uber dessen Zukunft nicht eine kleine Personengruppe entscheiden sollte.

Daher fordern wir die Umsetzung konkreter, umfassender und mit angemessenen Mitteln
ausgestatteter Programme, um die Befiahigung der Offentlichkeit zu gewéhrleisten, sich
in diese Debatte einzubringen. Zivilgesellschaftliche Akteur*innen miissen aktiv in diese
Diskussionen einbezogen werden und ihnen muss die Méglichkeit gegeben werden, be-
deutsamen Einfluss auf relevante politische Entscheidungen zu nehmen. Es muss sicher-
gestellt werden, dass ein breites Spektrum von Werten, Perspektiven, Erfahrungen, Inte-
ressen und Priorititen der Offentlichkeit in die Forschungs- und Politikagenda zu diesen
Technologien einfliel3t.

2 Wie sie das WHO Expert Advisory Committee on Developing Global Standards
for Governance and Oversight of Human Genome Editing in seinen Empfehlungen definiert hat.
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Judy Norsigian und Sally Whelan Susan Berke Fogel

EINZELPERSONEN

Britta van Beers, Lehrstuhl fur Rechtstheorie und Rechtsgeschichte, Vrije Universiteit,
Niederlande

Alana Cattapan, Department of Political Science, University of Waterloo, Kanada
Francine Coeytauz, Plan C Pills, USA
Hedva Eyal, Ben-Gurion University of the Negeyv, Israel

Florencia Herrera, Escuela de Sociologia, Universidad Diego Portales y Nucleo Milenio Estudios
en Discapacidad y Ciudadania (DISCA) (Millenium Nucleus Studies in Disability and Citizenship),
Chile

Maria Ni Fhlatharta, Centre for Disability Law and Policy, University of Galway, Irland
Amrita Pande, Department of Sociology, University of Cape Town, Stidafrika

Laura Perler, Universitat Bern, Schweiz

Abril Saldafia Tejeda, Department of Philosophy, Universidad de Guanajuato, Mexiko
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Unterstutzer*innen

EINZELPERSONEN

Die institutionelle Zugehorigkeit wird nur zu Identifikationszwecken angegeben, die Unterzeichner*innen vertreten
nicht die Position ihrer Organisationen.

* Diana Namumbejja Abwoye, Our Bodies Ourselves, USA

* Roberto Andorno, Institut fur Biomedizinische Ethik und Medizingeschichte (IBME) &
Rechtswissenschaftliche Fakultat, Universitat Zirich, Schweiz

* George ). Annas, Center for Health Law, Ethics & Human Rights, Boston University, USA

* Alberto Aparicio, University of Texas Medical Branch, USA

* Gabriela Arguedas-Ramirez, School of Philosophy, University of Costa Rica, Costa Rica

* Francgoise Baylis, Dalhousie University, Kanada

* Emily Smith Beitiks, Longmore Institute on Disability, San Francisco State University, USA
* Ruha Benjamin, Princeton University, USA

* Rajani Bhatia, SUNY at Albany, USA

* Elisa Constanza Calleja Sordo, Institute of Legal Research of the National Autonomous
University of Mexico, Mexiko

* Daisy Deomampo, Fordham University, USA

* Donna Dickenson, University of London, Gro3britannien

* Troy Duster, University of California, USA

* Erika Dyck, Department of History, University of Saskatchewan, Kanada
* Nourbese Flint, All Above All, USA

* Rosemarie Garland-Thomson, Emory University, USA

* Sandra P. Gonzales-Santos, unabhangige Wissenschaftlerin, Mexiko

* Robert M. Gould, San Francisco Bay Physicians for Social Responsibility, USA
* Sigrid Graumann, Deutschland

* Jyotsna Agnihotri Gupta, University of Humanistic Studies, Niederlande
* LisaIkemoto, School of Law, University of California, Davis, USA

* Matt James, Centre for Bioethics and Emerging Technologies, St Mary’s University,
Grol3britannien

* Jallicia Jolly, Amherst College, USA

* Jaya Keaney, Gender Studies, School of Social and Political Sciences, University of
Melbourne, Australien

* S. Eben Kirksey, University of Oxford, GroRRbritannien
* Sara Lafuente-Funes, Universitat Frankfurt, Deutschland/Spanien
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Marc de Leeuw, School of Law, Society & Criminology, University of New South Wales,
Australien

Jessica Lehman, Disability and Aging Consultant, USA

Alejandro Gustavo Martinez, Fertilis Reproductive Medicine, Argentinien
Bill McKibben, Author: Enough: Staying Human in an Engineered Age, USA
Stephanie Meredith, Georgia State University, USA

Monica Moreno Figueroa, Department of Sociology, University of Cambridge,
GroB3britannien

Nchangwi S. Munung, University of Cape Town, Stdafrika

Sarojini Nadimpally, Public Health Researcher, Bioethicist, Indien

Michal Nahman, University of the West of England, GroRRbritannien

Osagie Obasogie, University of California, Berkeley, USA

Kavita N. Ramdas, KNR Sisters, USA

Vardit Ravitsky, Global Health and Social Medicine, Harvard Medical School, USA
Aleksandra Relié, Kroatien

Dorothy Roberts, Departments of Africana Studies and Sociology and the Law School at
University of Pennsylvania, USA

Loretta Ross, Smith College, USA
Camisha Russell, University of Oregon, USA

Natacha Salomé Lima, National Scientific and Technical Research Council (CONICET),
Argentinien

Susanne Schultz, Goethe Universitat Frankfurt, Deutschland

Carolin Schurr, Universitat Bern, Schweiz

Sue Schweik, University of California, Berkeley (retired), USA

Alexandra Minna Stern, University of California, Los Angeles, USA

Banu Subramaniam, Women'’s and Gender Studies, Wellesley College, USA

Jantina de Vries, Department of Medicine and Neuroscience Institute, University of Cape
Town, Sudafrika

Peter Wade, University of Manchester, GroBbritannien

Sonja van Wichelen, Arts and Social Sciences, University of Sydney, Australien
Wouter Vyvey, OII Europe, Intersekse Vlaanderen, Intersex Belgium, Belgien
Joseph M. Yracheta, Native BioData Consortium, Lakota Country, USA
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* appella, Schweiz

* Autistic People of Color Fund, USA

* Black Women for Wellness, USA

* Black Women for Wellness Action Project, USA

* Caminar Intersex, Espafia (Spanien)

* Disability Visibility Project, USA

* From Small Beginnings..., Grol3britannien

* Healthcare Across Borders, USA

* Heinrich Boll Stiftung, Deutschland

* International Center for Technology Assessment, USA

* Intersex Venezuela, Venezuela

* kolekTIRV, Kroatien

* Milton Reynolds Consulting, USA

* National Center for Disability, Equity, and Intersectionality, USA
* Organisation Intersex International Europe e.V. (OII Europe), Deutschland
* OII Japanese / OIIHZASZER, Japan

* Sama Resource Center for Women and Health, Indien

« VIMO/OII Austria, Osterreich
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