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Abkirzungsverzeichnis

Array-CGH: Array comparative genomic hybridization (dt.: Microarray-basierte
komparative genomische Hybridisierung)

BRCA: breast cancer (dt.: Brustkrebs)

CF: Cystische Fibrose

CRISPR-Cas9: Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats-Cas9
DNA: deoxyribonucleic acid (dt.: Desoxyribonukleinsaure)

FISH: Fluoreszenz-in-situ-Hybridisierung

HFEA: Human Fertilization and Embryology Authority

HLA: Human Leukocyte Antigen (dt.: humane Leukozytenantigen-System)
IVF: In-vitro-Fertilisation

OHS: Ovarielles Hyperstimulationssyndrom

PCR: polymerase chain reaction (dt.: Polymerase-Kettenreaktion)

PID: Praimplantationsdiagnostik

PGD: preimplantation genetic diagnosis (dt.: Praimplantationsdiagnostik)

PND: Préanataldiagnostik



Einleitung

Die Préaimplantationsdiagnostik (PID) ist seit Anfang der 1990er Jahre verflgbar. Ihre
Besonderheit besteht darin, dass sie reproduktionsmedizinische und gendiagnostische
Verfahren zusammenfihrt. Anders als bei der Pranataldiagnostik wird nicht der Fotus im
Korper der Schwangeren untersucht; vielmehr werden im Rahmen einer In-vitro-Fertilisation
(IVF) Mehrzeller auBerhalb des weiblichen Kdérpers einer genetischen Analyse unterzogen
und nur ,unauffillige* Embryonen in die Gebarmutter transferiert.

Die Mdglichkeit der Selektion von Embryonen betrachten viele Philosoph_innen und
Bioethiker_innen als neue Form der Eugenik, die entscheidend Uber die prénataldiagnostische
Option des Schwangerschaftsabbruchs bei einer diagnostizierten Behinderung oder Krankheit
hinausgehe. So hat etwa Jirgen Habermas vor einer ,eugenische(n) Programmierung
wiinschenswerter Eigenschaften und Dispositionen® gewarnt, die insofern moralisch
verwerflich sei, als sie ,,die betroffene Person auf einen bestimmten Lebensplan festlegt®
(Habermas 2002: 105). Auch Andreas Kuhlmann stellt in seiner Kritik der PID die
entscheidende Differenz zum klassischen Repertoire der Prénataldiagnostik heraus: ,,Bei
dieser konnen die Eltern immer nur nach eingetretener Schwangerschaft zu einem Kind Ja
oder Nein sagen, ohne zu wissen, ob und wann es doch noch zur Geburt eines ,erwinschten‘
Kindes kommen wird. Das neue Selektionsverfahren hingegen vereinigt negative und positive
,Eugenik‘: Die Entscheidung, einen bestimmten Fotus nicht heranwachsen zu lassen, bedeutet
nicht mehr den — vorl&ufigen oder endgultigen — Verzicht auf Fortpflanzung, sie ist vielmehr
mit der Option fiir ein anderes, erwiinschtes Kind unmittelbar verkniipft.“ (Kuhlmann 1999:
12; Hervorheb. im Orig.; vgl. auch Testart & Séle 1995)

Die Frage der Eugenik hat die gesellschaftliche Debatte um Grundlagen und Folgen der PID
dominiert, die zumeist in rechtlichen, philosophischen und bioethischen Termini gefihrt
wird.! Zentrale Bezugspunkte der Auseinandersetzung waren bislang der moralische Status
des Embryos und das Prinzip der reproduktiven Autonomie der Frau bzw. des Paares.” Dabei
standen normative Fragen im Vordergrund, wahrend die konkreten Erfahrungen der

unmittelbar Betroffenen sowie die komplexen gesellschaftlichen Aneignungs- und

1 Zur Geschichte der Eugenik siehe Weingart et al. 1992; Kevles 1995; Paul 1998; Bashford & Levine 2010. Zum
Verhéltnis der klassischen Eugenik zu aktuellen Praktiken der Reproduktionsmedizin und Humangenetik siehe Lemke
2014: 38-53.

Beispiele firr diese ethisch-philosophischen Debattenbeitrage sind King 1999; Lohmann 2003; Dolgin 2005; Wilkinson
2008; Ricci 2009; Appel 2012; Douglas 2013.
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Anwendungskontexte der Technologie nur selten zur Grundlage der Analyse und Bewertung
gemacht wurden.

Die vorliegende Expertise soll demgegenuber einen anderen Akzent setzen und zu einer
empirisch fundierten und sozialwissenschaftlich informierten Analyse der vielfaltigen
gesellschaftlichen Implikationen der PID beitragen. Die in der PID zum Ausdruck kommende
Selektions- und Prdventionslogik wird dabei nicht mit einem bereits feststehenden
Eugenikbegriff abgeglichen, sondern anhand von konkreten Gegenstandsfeldern und
Problembereichen sowie auf Basis empirischer Studien analysiert, die den Einschdtzungen
und Erfahrungen von Menschen mit genetisch bedingten Behinderungen, Krankheiten und
Krankheitsrisiken, von Anlagetrager_innen rezessiv vererbter Erkrankungen sowie
reproduktionsmedizinischen Expert_innen nachgehen. Das Ziel der Expertise ist eine
strukturierte Zusammenfassung des sozialwissenschaftlichen Forschungsstands und eine
Identifikation sozio-technischer Entwicklungstrends und -dynamiken, die auch umfassendere
Transformationsprozesse in Gesundheitswesen und Gesellschaft einbezieht. Auf diese Weise
soll ein Beitrag zu einer empirisch begriindeten Einschatzung der gesellschaftlichen
Implikationen der PID geleistet werden.

Um einen Uberblick (iber den aktuellen sozialwissenschaftlichen Forschungsstand zu
erhalten, haben wir zundchst eine systematische Recherche im Web of Science vorgenommen.
Diese Recherche beschrénkte sich nicht auf sozial- und geisteswissenschaftliche Zeitschriften,
sondern umfasste den gesamten Datenbestand, um auch sozialwissenschaftlich relevante
Publikationen aus  medizinischen und naturwissenschaftlichen  Fachzeitschriften
einzubeziehen. Da die PID im Jahr 1990 erstmals erfolgreich durchgefiihrt wurde, erstreckte
sich die Recherche auf alle deutsch- und englischsprachigen Zeitschriftenartikel, die zwischen
1990 und 2015 publiziert wurden und deren Titel, Abstract oder Schlagwdrter auf eine
inhaltliche Auseinandersetzung mit den gesellschaftlichen Implikationen der PID schliel3en
lieRen.?

In einem zweiten Schritt wurden alle Publikationen aus der Materialsammlung entfernt, die
sich entweder auf medizinische bzw. naturwissenschaftlich-technische Aspekte der PID
konzentrieren oder deren thematischer Schwerpunkt auf der Erdrterung der ethischen,
rechtlichen und religiésen Implikationen dieser Technologie liegt. Diese systematische
Recherche ergab einen Textkorpus von insgesamt 78 Veroffentlichungen. Um dartiber hinaus

moglicherweise einschldgige Literatur zu identifizieren, haben wir weitere Datenbanken

3 Gesucht wurde nach den Schlagwortern ,,social implications®, ,,social consequences®, ,,psychosocial®, ,,eugenics“ sowie

,.discourse® jeweils in Verbindung mit ,,preimplantation genetic diagnosis* bzw. ,,pre-implantation genetic diagnosis®.
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(EBSCO Discovery Service, ProQuest Central, JSTOR) sowie die Literaturverzeichnisse der
bereits vorliegenden Publikationen konsultiert. Auf diese Weise konnten 40 weitere
Veroffentlichungen mit dem gesuchten thematischen Zuschnitt ermittelt werden, sodass der
Expertise insgesamt 118 wissenschaftlichen Publikationen zugrunde liegen.

Die Auswertung des Textkorpus resultierte in einer Grobgliederung, welche die vorliegenden
Studien hinsichtlich des gewahlten Untersuchungsdesigns, des methodischen Zugangs sowie
in Bezug auf die Auswahl der Studienteilnehmer_innen unterschied. Das Spektrum der
eingesetzen Methoden empirischer Sozialforschung reicht von Fragebogenerhebungen und
Meinungsumfragen bis hin zu Interviews und teilnehmender Beobachtung, wobei die meisten
Studien einem quantitativen Forschungsparadigma folgen. Dabei lassen sich grob drei
verschiedene Studiendesigns identifizieren. Die weitaus meisten Untersuchungen zielen auf
die Erhebung von Einstellungen zu Einzelaspekten und Problemkomplexen der PID. Die
Befragten stammen dabei entweder aus der Allgemeinbevilkerung oder die Studien
fokussieren auf ein spezifisches Bevolkerungssegment, etwa medizinische Expert_innen auf
dem Gebiet der PID oder Menschen, die selbst von genetisch bedingten Krankheiten betroffen
sind. Die zweite und deutlich Kleinere Gruppe besteht aus jenen Studien, die Erfahrungen von
Menschen dokumentieren, die sich bereits einer PID unterzogen oder sich dazu entschlossen
haben. Die dritte Gruppe ist die Kleinste und umfasst nur sehr wenige empirische
Untersuchungen, die Familiendynamiken und psychosoziale Prozesse nach einer
erfolgreichen PID und der Geburt eines Kindes in den Blick nehmen.

Auf der Grundlage der Grobgliederung und der zielgerichteten Sichtung des Textmaterials
haben wir ein Analyseraster erarbeitet, das ein inhaltliches Kategorienschema bereitstellte und
eine fokussierte Lekture erlaubte. Auf diese Weise wurde eine systematische Textbearbeitung
gewahrleistet und zugleich die notwendige Offenheit und Flexibilitit des
Auswertungsprozesses gesichert. Nach der Auswertung der einschldgigen Studien zeigten
sich drei Problemkomplexe fur eine Einschatzung der gesellschaftlichen Implikationen der
PID als besonders relevant. Zundchst ist zu beobachten, dass der Einsatz und die Verbreitung
der PID mit einer Ausweitung des Indikationsspektrums auf immer mehr Krankheiten und
Krankheitsrisiken einhergeht. Dariber hinaus wird die PID inzwischen auch zu Zwecken
eingesetzt, die keinen Krankheitsbezug haben; das Selektionsinteresse zielt hier nicht auf die
Vermeidung von krankheitsassoziierten Genvarianten, sondern auf die Hervorbringung sozial
erwinschter Eigenschaften, wie etwa das genetische Geschlecht. Zweitens unterstreichen die
Untersuchungsergebnisse der herangezogenen Studien die Gefahr, dass die PID zu einer

Vertiefung sozialer Ungleichheiten und einer Verfestigung geschlechtlicher Asymmetrien
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beitragt. Letzteres ergibt sich vor allem daraus, dass die flr eine PID nétigen medizinischen
Interventionen Frauen stdrker als Mé&nner physisch und psychisch belasten und dazu
tendieren, die Dbereits bestehende geschlechtliche Arbeitsteilung zu reproduzieren. Im
Mittelpunkt des dritten Problemkomplexes steht die Frage, inwieweit sich im Kontext der
(mdglichen) Nutzung der PID ein Wandel normativer Konzepte und institutioneller
Erwartungen hin zur Vorstellung einer ,genetischen Reproduktionsverantwortung’
beobachten l&sst. Dabei werden auch maogliche Folgewirkungen der PID fur Menschen in den
Blick genommen, die heute oder in Zukunft mit einer chronischen Krankheit oder
Behinderung leben.”

Die Expertise hat den folgenden Aufbau. Das erste Kapitel enthélt eine knappe Darstellung
der technischen Voraussetzungen und medizinischen Bedeutung der PID. Die darauf
folgenden Kapitel fassen den aktuellen empirisch-sozialwissenschaftlichen Forschungsstand
strukturiert zusammen und versuchen einen Uberblick (ber die identifizierten
Problemkomplexe und Entwicklungstrends zu vermitteln. Das zweite Kapitel skizziert
beobachtbare Expansions- und Transformationsdenzen des Indikationsspektrums der PID,
wéhrend Kapitel drei die Gefahr einer Verfestigung geschlechtlicher Asymmetrien und
sozialer Ungleichheiten durch den Einsatz der PID adressiert. Das vierte Kapitel geht den sich
wandelnden Verantwortungszuweisungen und institutionellen Erwartungsmustern nach und
untersucht ~ mogliche  diskriminierende  und  stigmatisierende  Effekte  des
Untersuchungsverfahrens fiir Menschen mit Behinderungen und chronischen Krankheiten.
Das flinfte Kapitel diskutiert weitere Determinanten und Kontextbedingungen zukinftiger
Nutzungsmogichkeiten der PID. Es fokussiert auf medizinisch-technische Innovationen, die
fiir eine sozialwissenschaftlich informierte Einschdtzung moglicher Aneignungsformen und
Entwicklungstendenzen der PID einzubeziehen sind. Das Schlusskapitel fasst die wichtigsten

Ergebnisse der Expertise zusammen.

Eine ergdnzende Bemerkung ist nétig, um ein mdgliches Missverstdndnis zu vermeiden. Die von uns
zusammengetragenen Studien stammen fast ausschlieBlich aus européischen Staaten sowie den USA, Kanada, Australien
und Israel. lhre Ergebnisse missen daher im Lichte dieser spezifischen kulturellen und historischen Kontexte gelesen
werden, um die Vorstellung einer universell einsetzbaren Technologie zu vermeiden. Die PID kann demgegeniiber eher
als eine ,,globale Form*“ begriffen werden, die zwar das Potenzial zur De- und Rekontextualisierung besitzt, die jedoch
nicht von den lokalen Aneignungspraktiken und Akzeptanzbedingungen zu trennen ist (vgl. Knecht et al. 2012: 16-22;
siehe auch Haraway 1995).
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1. Wissenschaftlich-technische Grundlagen und medizinische Bedeutung
der PID

Die Praimplantationsdiagnostik ermdoglicht die Untersuchung der genetischen Eigenschaften
von menschlichen Embryonen und deren extrakorporale Selektion. Im Folgenden sollen die
wissenschaftlich-technischen Grundlagen der PID skizziert und die medizinischen Aspekte

des Verfahrens herausgearbeitet werden.

1.1. Technologische Voraussetzungen und verfahrenspraktische Aspekte

Die Praimplantationsdiagnostik kombiniert Verfahren assistierter Reproduktion mit der
Analyse genetischer Informationen oder Chromosomenstrukturen. Nach einer extrakorporalen
Befruchtung wird eine gendiagnostische Untersuchung durchgefiihrt, deren Ergebnis
anschlieBend die Grundlage fiir die Entscheidung bildet, welche Embryonen in den Uterus
ubertragen werden. Da die PID somit die Durchfiihrung einer In-vitro-Fertilisation (IVF)
voraussetzt, kann diese als eine ,technologische Plattform™ der PID begriffen werden
(Franklin 2013: 36-38).°

Die IVF beginnt in der Regel mit einer Hormonstimulation der Frau, um zum einen den
zyklischen Eisprung zu unterdriicken und zum anderen die Reifung einer groReren Anzahl
von Eizellen zu induzieren. Die reifen Eizellen werden anschlielend mittels Follikelpunktion
aus dem Eierstock entnommen und sind somit fiir eine extrakorporale Untersuchung sowie
Befruchtung verfligbar. Die Fertilisation kann in einer Petrischale entweder durch spontanes
Eindringen von Spermien in die Eizellen oder durch die direkte Injektion eines Spermiums
erfolgen. Letzteres wird als Intrazytoplasmatische Spermieninjektion (ICSI) bezeichnet,
urspriinglich eine Methode zur Behandlung mannlicher Infertilitat (siehe Ebner & Diedrich
2013; Kentenich et al. 2013).

Etwa 24 Stunden nach dem Eindringen des Spermiums in die Eizelle verschmelzen die
ehemals getrennten Zellkerne und es beginnt ein Zyklus mehrfacher Zellteilungen (Mitosen).
Die dabei entstehenden, kleineren Zellen werden als Blastomeren bezeichnet und gelten bis
zum Acht-Zell-Stadium als totipotent, d.h. sie kdnnten sich unter geeigneten Bedingungen zu
einem eigenstandigen Embryo weiterentwickeln.® Nach weiteren Zellteilungen bildet sich die

sogenannte Blastozyste, die aus etwa 120 Zellen besteht und einen flussigkeitsgefillten

Zur Geschichte und reproduktionsmedizinischen Bedeutung der 1\V/F siehe Franklin 2013: 31-67.

Noch vor der Verschmelzung der Zellkerne kénnen die sogenannten Polkdrper entnommen werden, die sich im Prozess
der Reifeteilung am Rand der Eizelle gebildet haben und den mutterlichen (haploiden) Chromosomensatz enthalten. Im
Rahmen einer Polkdrperdiagnostik kénnen diese ebenfalls einer chromosomalen oder genetischen Analyse unterzogen
werden, um anschlieBend eine Selektion der Embryonen vorzunehmen. Dabei bleibt der véterliche Chromosomensatz
jedoch unberiicksichtigt. Die Polkdrperdiagnostik bildet daher einen Sonderfall der PID (Montag et al. 2013: 274-276).
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Hohlraum (Blastozystenhohle) aufweist. Wahrend die &uReren Zellen (Trophoblast) dieser
Zellblase an der spateren Entwicklung der Plazenta beteiligt sind, bildet sich der Embryo aus
einer Zellmasse (Embryoblast) im Inneren des entstandenen Hohlraums. Bislang kann die
Entwicklung des Embryos auBerhalb des Uterus bis zum sechsten Tag erfolgen; anschlieRRend
ist jedoch dessen Transfer in den Uterus notwendig, um eine erfolgreiche Einnistung in die
Gebarmutterschleimhaut und eine Weiterentwicklung des Embryos zu ermdglichen (vgl.
Kihnel 2013: 296-300; Montag et al. 2013: 273-277; Sadler 2014: 78).

Die Entnahme der Zellen, die im Rahmen einer PID auf genetische Besonderheiten’
untersucht werden, kann sowohl im Blastomeren- als auch im Blastozystenstadium erfolgen.
Beide Varianten sind jedoch mit spezifischen Problemen und Unsicherheiten behaftet. So
kann es bei einer Blastomerenbiopsie zu diagnostischen Fehlschliissen kommen, da das
Chromosomenbild der Blastomeren in etwa 40 Prozent der Félle variiert. Aufgrund dieses als
Mosaikbildung bezeichneten Phanomens kann also bei einem unaufféalligen Befund nicht mit
Sicherheit davon ausgegangen werden, dass auch bei den anderen Blastomeren keine
Veranderungen der chromosomalen Struktur vorliegen. Da die von Mosaikbildung
betroffenen Embryonen im Verlauf der weiteren Entwicklung haufig absterben, wird eine
hohere diagnostische Prazision in spéteren Stadien postuliert (Harper et al. 1995; Vanneste et
al. 2009; Munné et al. 2016).% Die Blastozystenbiopsie, bei der dem weiter entwickelten
Embryo mehrere Zellen aus dem Trophoblasten entnommen werden, ist hingegen mit dem
Problem konfrontiert, dass die extrakorporale Entwicklung des Embryos bis zum Stadium der
Blastozyste insgesamt seltener gelingt. Zudem steht nach einer Blastozystenbiopsie nur ein
kurzer Zeitraum fur die genetische Analyse und Embryonenselektion zur Verfligung, da der
Embryo — wie oben dargestellt — bisher spétestens am sechsten Tag in den Uterus transferiert
werden muss (vgl. Montag et al. 2013: 273-277).°

1.2. Diagnostische Analysemethoden

Unabhéngig vom Entwicklungsstadium, in dem die embryonalen Zellen entnommen werden,
stehen gegenwartig mehrere diagnostische Verfahren zur Verfigung. Zu unterscheiden ist
zunéchst zwischen zytogenetischen und molekulargenetischen Untersuchungen. Wéhrend
zytogenetische Verfahren ausschlielich zur Diagnostik chromosomaler Besonderheiten

7 Genetische Besonderheiten umfassen dabei Veranderungen sowohl auf chromosomaler als auch im engeren Sinne

(molekular-)genetischer Ebene.
Dartiber hinaus liegen Hinweise auf eine Beeintrachtigung des Entwicklungspotenzials des Embryos nach einer
Blastomerenbiopsie vor (vgl. Montag et al. 2013: 273 f.).
Derzeit wird an technischen Verfahren geforscht, die eine langere extrakorporale Entwicklung des Embryos ermdglichen
sollen (siehe z.B. Deglincerti et al. 2016), sodass sich der fiir genetische Analysen zur Verfigung stehende Zeitraum
zukinftig vergréRRern kénnte.
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dienen, konnen molekulargenetische Analysen dartiber hinaus Variationen auf Ebene
einzelner Gene und Gensequenzen feststellen.”® Welches Verfahren jeweils zum Einsatz
kommt, hangt von der Indikation und dem Ziel der PID ab.**

Die verfugbaren Analysemethoden basieren insbesondere auf zwei etablierten Verfahren. Das
erste stellt die Fluoreszenz-in-situ-Hybridisierung (FISH) dar, die Chromosomen oder
Chromosomenabschnitte durch den Einsatz von fluoreszenzmarkierten DNA-Sonden —
einstrangigen Neukleotidsequenzen, die sich an komplementédre DNA-Stréange binden — unter
mikroskopischer Analyse sichtbar macht. Auf diese Weise kdnnen Aneuploidien und
Chromosomentranslokationen*? diagnostiziert sowie die genetischen Geschlechtsmerkmale
des Embryos bestimmt werden. Das zweite Verfahren ist die Polymerase-Ketten-Reaktion
(PCR). Die PCR ist ein molekulargenetisches Verfahren, das Desoxyribonukleinsdure (DNA)
exponentiell vervielfaltigt und auf diese Weise nicht nur einzelne Gene, sondern sogar
spezifische Genabschnitte analysieren kann. Sie wird zur Diagnostik spezifischer genetischer
Mutationen eingesetzt (Deutscher Ethikrat 2011: 20-22; Montag et al. 2013: 277-280).

In den letzten Jahren haben dartiber hinaus diagnostische Verfahren an Bedeutung gewonnen,
die auf der DNA-Chip-/Microarray-Technologie aufbauen. Dabei handelt es sich um Plastik-
oder Nylonplattchen, die mit fluoreszenzmarkierten Gensonden versehen sind, an welche sich
die untersuchten und zuvor ebenfalls fluoreszenzmarkierten DNA-Sequenzen komplementér
binden. Durch eine Analyse farblicher Veranderungen ist sodann eine schnelle und
kostengunstige Analyse des gesamten Genoms mdglich. Im Kontext der PID dienen DNA-
Chips sowohl zur Diagnostik von Aneuploidien als auch von Genvarianten auf Ebene
einzelner Nukleotide. VVon besonderer Relevanz ist die sogenannte Microarray-basierte
komparative genomische Hybridisierung (Array-CGH), die einen Abgleich des
Chromosomensatzes der untersuchten Zelle mit dem einer anderen ermdglicht, deren
,normales‘ Chromosomenbild bekannt ist. Im Gegensatz zur FISH-Technik werden dabei
grundsatzlich alle Chromosomen in den Blick genommen, sodass nach der Durchfiihrung
einer Array-CGH nicht nur Informationen Uber spezifische, sondern potenziell Uber alle

10 Zusatzlich zur chromosomalen und genetischen Analyse wird auch eine morphologische Bewertung des Embryos

vorgenommen (Deutscher Ethikrat 2011: 54; Beyer & Diedrich 2013).

Héufig wird die Praimplantationsdiagnostik von einem praimplantativen Screening unterschieden. Wahrend Erstere eine
medizinische Indikation voraussetzt (wie z.B. der Verdacht auf eine monogenetische Erkrankung oder das erhdhte Risiko
einer Fehlgeburt), fehlt bei Letzterem eine spezifische Indikation (vgl. Montag et al. 2013: 270-272). Eine solche
Unterscheidung ist jedoch keineswegs immer eindeutig zu treffen und bleibt regelméRig an medizinische und soziale
Aushandlungsprozesse gebunden (siehe hierzu Kapitel 2).

Aneuploidien sind Abweichungen auf Ebene der Chromosomenzahl; es handelt sich somit um eine numerische
Chromosomenaberration. Translokationen sind strukturelle Chromosomenaberrationen, bei denen sich einzelne
Chromosomenabschnitte entweder an anderen Stellen befinden oder géanzlich fehlen. Unterschieden werden muss
zwischen balancierten und unbalancierten Translokationen. Wahrend bei balancierten Translokationen die Gesamtmenge
des Erbmaterials unverandert ist und keine phanotypischen Auswirkungen zu erwarten sind, ist dies bei unbalancierten
Translokationen nicht der Fall (siehe Schaaf & Zschocke 2013: 177-192).

11
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Aneuploidien des Embryos vorliegen. Die Folge ist eine mdgliche Uberschussinformation, die
weitere soziale, ethische und rechtliche Fragen aufwirft (siehe Deutscher Ethikrat 2011: 140-
144).

1.3. Medizinische Neben- und Folgewirkungen der PID

Die Durchfuhrung einer PID ist sowohl flr die behandelte Frau als auch das mdglicherweise
entstehende Kind mit gesundheitlichen Risiken verbunden. Eine wesentliche Gefahrenquelle
fiir erstere stellt die hormonelle Stimulation dar, die im Rahmen der IVF notwendig ist und zu
einem ovariellen Hyperstimulations-Syndrom (OHS) fihren kann. Dieses Syndrom umfasst
u.a. Wasseransammlungen im Bauchraum, Blutdruck- und Blutdichteveranderungen sowie
eine VergroRerung der Eierstocke und kann im schlimmsten Fall lebensbedrohlich sein
(Bundgen et al. 2013: 40). Die Angaben zur Haufigkeit des OHS variieren erheblich. Dem
Deutschen IVF-Register folgend kam es im Jahr 2014 in 0,27 Prozent der IVF-Behandlungen
zu einer schweren Form dieses Syndroms (DIR 2015: 37).

Aus medizinischer Sicht ist auch der gleichzeitige Transfer mehrerer Embryonen in den
Uterus bedenklich. Dieses Vorgehen erhéht zwar die Erfolgswahrscheinlichkeit der IVF-
Behandlung, steigert jedoch zugleich die Wahrscheinlichkeit von
Mehrlingsschwangerschaften. Wéhrend die Mehrlingsrate bei ,spontaner® Zeugung mit ca. 1,2
Prozent angegeben wird, kam es etwa im Jahr 2013 in 24,45 Prozent der in Deutschland
erfolgreich durchgefiihrten IVF/ICSI-Behandlungen zu einer Zwillings- und in 0,9 Prozent
der Falle zu einer Drillingsschwangerschaft (DIR 2015: 17; vgl. auch Schroer & Weichert
2013: 334-336). Fur die schwangere Frau gehen derartige Mehrlingsschwangerschaften u.a.
mit hoheren Risiken fir Bluthochdruck, postpartale Nachblutungen und psychische
Belastungen einher; die zukinftigen Kinder sind dartiber hinaus haufiger von Friihgeburten,
einem niedrigeren Geburtsgewicht und einer insgesamt hoheren neonatalen Morbiditat
betroffen (vgl. Krampl-Bettelheim 2011; Biindgen et al. 2013: 39-40).%3

Unter psychosozialen Gesichtspunkten ist bislang weitgehend unklar, wie sich die im Zuge
einer PID-Behandlung geborenen Kinder nach der Geburt weiterentwickeln.** Nur wenige
Studien sind bislang der Frage nachgegangen, wie die Kinder in die Familie integriert werden
und mit welchen psychosozialen Problemen diese im Unterschied zu anderen per IVF oder

¥ zum gesundheitlichen Schutz der schwangeren Frau und der zukinftigen Kinder werden in der Bundesrepublik Deutschland in etwa 2,6
Prozent der Mehrlingsschwangerschaften nach einer assistierten Reproduktion ein oder mehrere Foten im Uterus getotet (Schroer &
Weichert 2013: 335).

Was die korperliche Entwicklung angeht, so konnten in einer ersten Studie keine bedeutsamen gesundheitlichen Differenzen zwischen
Kindern, die mittels IVF gezeugt wurden, und einer Kontrollgruppe festgestellt werden. Die im Rahmen einer IVF-Behandlung
gezeugten Kinder zeigten nur ein geringeres durchschnittliches Geburtsgewicht und wurden in der Regel etwas friiher geboren (Banerjee
et al. 2008). Es gibt neuere Hinweise auf die Bedeutung epigenetischer Faktoren fiir die Bewertung der IVF, fundierte Erkenntnisse
liegen diesheziglich jedoch noch nicht vor (siehe Winter et al. 2015: 1123 fiir den aktuellen Stand der Diskussion).
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,spontan‘ gezeugten Kindern konfrontiert sind. Die bislang vorliegenden Studien, die allesamt
auf Kinder im Vorschulalter fokussieren, konnten keine Besonderheiten in der emotionalen
oder sozialen Entwicklung feststellen (Banerjee et al. 2008; Nekkebroeck et al. 2008;
Thomaidis et al. 2012; Winter et al. 2015).



2. Ausweitung des medizinischen Indikationsspektrums und Entstehung
neuer Einsatzfelder

Nach der ersten erfolgreichen Durchfuhrung einer PID bei menschlichen Embryonen im Jahr
1990 wurde dieses technologische Verfahren ausschlieBlich fur eine eng definierte Anzahl
von nicht behandelbaren und schweren Erkrankungen zugelassen. In den vergangenen 25
Jahren ist immer hdufiger die Frage aufgeworfen worden, ob eine solche strikte Begrenzung
dauerhaft moglich oder Uberhaupt sinnvoll sei. In der medizinischen Praxis ist eine
schrittweise Ausdehnung des Indikationsspektrums (ber die zundchst anvisierten
unbehandelbaren schweren Erkrankungen hinaus zu beobachten. Zudem wurde deutlich, dass
auch nicht-medizinische Beweggrinde und Handlungslogiken bei der Entscheidung tber den
Einsatz der PID eine Rolle spielen konnen. Diese gleichzeitige Erweiterung des zunéchst
vorgesehenen  medizinischen  Interventionsraums und die  Verschiebung  der
Begrundungsformen und Einsatzbereiche soll hier genauer anhand der Ergebnisse empirischer

Studien dargestellt werden.™

2.1. Expansion des Indikationsrahmens

Im offentlichen Diskurs wurde die PID in den 1990er Jahren zunéchst als ein Verfahren
diskutiert, das die Vererbung schwerer und nicht behandelbarer monogenetischer
Erkrankungen und Chromosomenstérungen vermeiden sollte. In zahlreichen européischen
Staaten war ihr Einsatz daher zunéchst auf diese Erkrankungen begrenzt (z.B. Danemark,
Frankreich, GroRbritannien) oder ganzlich verboten (z.B. Deutschland, Osterreich,
Schweiz).'® Bei dieser strikten Begrenzung des Indikationsspektrums blieb es jedoch nicht.
Inzwischen wird die PID in einigen Staaten auch angewendet, um Embryonen zu
identifizieren und vom Transfer in die Gebarmutter auszuschlieen, die eine genetische
Veranlagung fir nicht todlich verlaufende und/oder behandelbare Krankheiten besitzen.
Weitere Schritte der Ausweitung bestehen in der Anwendung der PID bei (in der Regel)
spatmanifestierenden Erkrankungen, also gesundheitlichen Beeintrachtigungen, bei denen

sich lediglich mehr oder weniger groRe Eintrittswahrscheinlichkeiten bestimmen lassen, es

%% In diesem Kapitel fokussieren wir auf die gesellschaftlichen Entwicklungstrends, die zu einer Ausweitung der PID-

Anwendungen filhren (kdnnen). Die technologische Dynamik, die es erlaubt, eine immer gréRere Zahl von genetischen
Variationen oder Krankheitsrisiken zu diagnostizieren, ist Gegenstand des funften Kapitels.

Im Jahr 2008 unterschied Byk (2008) zwischen drei Regulationsweisen der PID in europdischen Staaten: 1) einem
prohibitive approach®, der den Einsatz der PID prinzipiell verbietet (Italien und — zum damaligen Zeitpunkt —
Deutschland und Osterreich); 2) einem , restrictive regulatory approach*, der die PID zumeist auf schwere Erkrankungen
beschrankt (z.B. Spanien, Portugal), teilweise jedoch auch die HLA-Typisierung zulésst (u.a. Norwegen, Dénemark,
Frankreich) und 3) einem ,,moderate liberal approach®, bei dem etwa auch eine Testung auf genetische Krebsrisiken
erlaubt ist (z.B. GroRbritannien, Niederlande; siehe auch Nippert 2006). Diese regulatorischen Differenzen haben zu einer
,medizinischen Migration® zwischen europdischen Staaten geflihrt (z.B. Pennings et al. 2009; Shenfield et al. 2010).
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aber letztlich ungewiss bleibt, ob die Krankheit tiberhaupt auftritt (Wang & Hui 2009) sowie
bei der Diagnose genetischer Besonderheiten, die regelméRig als Behinderung begriffen
werden (wie etwa genetisch bedingte Gehérlosigkeit)."’

Besonders eindrucksvoll l&sst sich diese Expansionstendenz am Beispiel Grol3britanniens
aufzeigen, wo die Human Fertilization and Embryology Authority (HFEA) den Einsatz der
PID reguliert und kontrolliert (vgl. Nippert 2006: 50-84). In den von der Behorde erlassenen
Richtlinien aus dem Jahr 2002 wurde die PID in Ubereinstimmung mit dem &lteren Human
Fertilization and Embryology Act (1990) auf schwerwiegende Erkrankungen und
chromosomale Stérungen begrenzt (vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 77).® Bereits ein Jahr
spater wies die Behorde jedoch daraufhin, dass die Schwere einer Erkrankung nicht anhand
,objektiver*  Kriterien  bestimmt  werden konne, sondern  Gegenstand  von
Aushandlungsprozessen sei.’® Seit dem Jahr 2009 sind alle Erkrankungen, deren pradiktive
Untersuchung in GroRbritannien im Rahmen einer PID zuldssig ist, auf der Website der
HFEA veroffentlicht. Inzwischen umfasst diese Liste genetische Tests fiir etwa 400
Erkrankungen.® Darunter finden sich auch mehrere spatmanifestierende und/oder
behandelbare Erkrankungen, wie etwa erblicher Darmkrebs (FAP) und die Phenylketonurie
(PKU), eine genetisch bedingte Stoffwechselstérung, die durch eine spezielle Diat gut
behandelbar ist, sowie genetische Dispositionen, deren Penetranz deutlich unter 100 Prozent
liegt (z.B. erblicher Brust- und Eierstockkrebs; siehe Ormondroyd et al. 2012: 4f.).

Vor dem Hintergrund dieses Ausweitungsprozesses untersuchen sozialwissenschaftliche
Studien, ob und ggf. wie die Einstellung der Bevdlkerung zu diesen unterschiedlichen
Anwendungsfeldern und Einsatzbereichen der PID variiert. Im Jahr 2003 hat eine
Arbeitsgruppe an der  Universitdt Leipzig die Einstellung der deutschen
Allgemeinbevdlkerung zur PID mittels einer reprasentativen Umfrage (N=2110) erfasst (siehe
Meister et al. 2005; Finck et al. 2006). Die Mehrheit der Befragten sprach sich fur eine
Legalisierung dieser zum damaligen Zeitpunkt noch verbotenen Reproduktionstechnologie zu
medizinischen Zwecken aus. So votierten etwa 76 Prozent fur eine Zulassung im Falle von
Erkrankungen, die im ersten Lebensjahr zum Tod fiihren (Meister et al. 2005: 234.).

Borkenhagen et al. (2007) fuhrten eine weitere Studie in Deutschland durch, wobei sie auf
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Zum Einsatz der PID im Falle genetisch bedingter Gehdrlosigkeit siehe auch Kapitel 4.

Daneben war sie auch bei geschlechtschromosomen-gebundenen Erkrankungen zur Geschlechtswahl und unter
bestimmten Voraussetzungen zur HLA-Typisierung zugelassen (vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 77).

LIt is expected that PGD [preimplantation genetic diagnosis] will be available only where there is a significant risk of a
serious genetic condition being present in the embryo. [...] The seriousness of the condition is expected to be a matter for
discussion between the people seeking treatment and the clinical team.” (HFEA Guide CH(03)04;
http://www.hfea.gov.uk/2686.html; zuletzt abgerufen am 04.05.2016)

2 Die Liste findet sich auf folgender Website: http://guide.hfea.gov.uk/pgd/ (Zuletzt abgerufen am 04.05.2016).
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heterosexuelle Paare fokussierten, die zum Zeitpunkt der Befragung in einer deutschen Klinik
in reproduktionsmedizinischer Behandlung waren (N=265 Paare). Fast alle befragten Manner
und Frauen beflrworteten generell die Legalisierung der PID (ebd.: 2053). Die
Zustimmungswerte fielen jedoch in beiden Studien deutlich ab, wenn explizit nach dem
Einsatz der PID fiir spatmanifestierende Krebserkrankungen gefragt wurde. Nur 40 Prozent
der befragten Personen in der représentativen Untersuchung der Universitat Leipzig (Meister
et al. 2005: 235) und 49 Prozent der sich in reproduktionsmedizinischer Behandlung
befindlichen Paare (Borkenhagen et al. 2007: 2053) befiirworteten den Einsatz der PID zu
diesem Zweck.

Neben Erhebungen, die die Einstellung der Gesamtbevdlkerung zur PID ermitteln, existieren
Studien, die untersuchen, wie Personen, die selbst von genetischen Krebsrisiken betroffen
sind, die Einsatzmoglichkeiten und den Nutzen dieses selektiven Verfahrens einschatzen.
Eine Metaanalyse von Quinn et al. (2012) identifizierte dreizehn einschlagige
Untersuchungen, wobei die meisten Studien Frauen mit einem erhéhten Risiko fur erblichen
Brust- und Eierstockkrebs adressierten. Der systematische Uberblick tber die herangezogenen
Studien zeigt, dass die Mehrheit der Betroffenen zwar prinzipiell die Mdglichkeit der PID
befurwortet, das Verfahren jedoch nicht selbst in Anspruch nehmen mdchte (ebd.: 195f.).
Dieses Ergebnis deckt sich mit den Resultaten einer US-amerikanischen Fragebogenstudie
(Rich et al. 2014), die Einstellungen von Personen mit einem genetischen Risiko fur eine
Krebserkrankung untersuchte.> Zwar waren 72 Prozent der Befragten (N=370) der
Auffassung, dass Paaren mit Kinderwunsch bei einem hereditdaren Krebsrisiko die
Mdoglichkeit der PID eroffnet werden sollte; nur 43 Prozent gaben jedoch an, die
Durchfuhrung dieses Verfahrens selbst in Erwagung ziehen zu wollen.

In einigen Studien fallt die Zustimmung noch verhaltener aus. So aulerte sich die Mehrheit
(68 Prozent) der Befragten in einem qualitativen Online-Survey, das die Einstellung US-
amerikanischer Frauen untersucht, die selbst von Brust- und Eierstockkrebs betroffen waren
oder eine entsprechende Familiengeschichte aufwiesen (N=447), ablehnend gegeniiber der
Nutzung der PID zur Vermeidung genetisch bedingter Krebserkrankungen durch andere
Personen (Quinn et al. 2009a). Nur 33 Prozent der Befragten konnten sich vorstellen, das
Verfahren mit dieser Zielsetzung selbst zu nutzen (siehe auch Quinn et al. 2009b). Die in den
Niederlanden durchgefiihrte Fragebogenuntersuchung von Lammens et al. (2009)
dokumentiert die Einstellung von Menschen aus Familien, die ein hohes genetisches Risiko

2L Befragt wurden Personen mit einem Risiko fir Brust- und Eierstockkrebs, das Lynch-Syndrom, Multiple Endokrine
Neoplasien oder Familidre Adenomantdse Polyposis.

12



fir das Hippel-Lindau- oder das Li-Fraumeni-Syndrom aufweisen, sowie die Meinung von
deren Lebenspartner_innen (N=179). Nur 35 Prozent der betroffenen Personen artikulierten
eine positive Einstellung gegentber der Mdglichkeit einer PID; 38 Prozent lehnten ihre
Durchfiihrung grundsatzlich ab. Bemerkenswert ist jedoch, dass fast die Hélfte (48 Prozent)
der Personen mit Kinderwunsch die Inanspruchnahme einer PID in Betracht zogen. Ein
ahnliches Bild zeigte sich auch bei der Befragung ihrer Lebenspartner_innen, von denen sich
etwa ein Drittel fiir die Durchfiihrung einer PID aussprach.?

Insgesamt zeigen die Studien, dass die skizzierten Expansionstendenzen und die Erweiterung
des Indikationsspektrums auf spatmanifestierende und/oder behandelbare Erkrankungen von
einem geringeren Anteil der Gesamtbevilkerung getragen wird als der Einsatz der PID im
Falle schwerer oder zum Tod fiihrender Erkrankungen, die mit grofRer Wahrscheinlichkeit
auftreten. Die Studienteilnehmer_innen, die von genetischen Krankheitsrisiken mit geringerer
Penetranz unmittelbar betroffen sind, wenden sich nicht generell gegen die skizzierte
Ausweitung des Anwendungsspektrums auf ,ihre‘ Erkrankungen; allerdings erwégt nur ein
relativ kleiner Teil der Befragten, die PID selbst in Anspruch zu nehmen.

Eine weitere Ausweitung des Indikationsspektrums besteht darin, auch solche Embryonen
vom Transfer in den Uterus auszuschlielRen, die Anlagetrédger_innen einer rezessiv vererbten
Erkrankung sind. Sollten sich diese Embryonen weiterentwickeln, wirden die zukunftigen
Menschen in ihrem Leben nicht selbst an der fraglichen Krankheit leiden; es besteht jedoch
ein statistisches Erkrankungsrisiko von 25 Prozent fiir die potenziellen Kinder dieser
Anlagetréger_innen, falls deren zukiinftige r Partner_in ebenfalls die genetische Anlage fur
diese Erkrankung aufweist. In einer australischen Fragebogen-Studie (Katz et al. 2002)
wurden Patient_innen reproduktionsmedizinischer Kliniken (N=121) gefragt, ob sie die
Ubertragung eines Embryos akzeptieren wiirden, der eine solche genetische Variation
aufweist. Dabei wurde zwischen drei Gruppen unterschieden: (1) Ein Teil der Befragten lie

eine PID durchfiihren, um eine spezifische monogenetische Erkrankung zu detektieren

22 Ahnliche Zustimmungswerte gegeniiber dem Einsatz einer PID finden sich auch in einer weiteren niederlandischen
Untersuchung (Douma et al. 2010), in der die Einstellung von Personen (N=525) mittels eines Fragebogens erhoben
wurde, in deren Familie Familidre Adenomatdse Polyposis aufgetreten war (,,FAP families®). Eine andere Studie (Rubin
et al. 2014) hat nicht nur die Einstellung von Personen mit einem genetischen Krebsrisiko untersucht, sondern ist den
Erfahrungen und Entscheidungsprozessen betroffener Personen mittels qualitativer Interviews detailliert nachgegangen.
Befragt wurden 38 Frauen, die entweder (iber ein Krebszentrum oder eine reproduktionsmedizinische Klinik in den USA
rekrutiert wurden und um ihr genetisches Risiko flr erblichen Brust- und Eierstockkrebs (BRCA 1/2) wussten. Dabei
zeigte sich, dass die individuellen Entscheidungsprozesse nicht ohne die spezifischen familidren Dynamiken, den
Einfluss von Expert_innen und kontextuelle Faktoren (wie etwa die Kosten der Behandlung) verstanden werden kénnen.
Von herausragender Bedeutung waren etwa Konflikte, die sich zwischen den Paaren und Familienmitgliedern um den
,richtigen Weg* entziindeten. Zukiinftige Forschung solle sich daher — so das Fazit der Autor_innen — weniger auf
abstrakte Einstellungsmessungen konzentrieren, als den Rahmenbedingungen dieser Prozesse nachgehen (zur Bedeutung
der Aufklarung durch Expert_innen siehe Hurley et al. 2012; zur Komplexitét derartiger Entscheidungsprozesse siehe
Briininghaus 2011; Heyen 2011).
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(N=41). (2) Eine zweite Gruppe bestand aus Paaren, die den Embryo nicht auf eine
spezifische monogenetische Erkrankung testen lassen, sondern ein Aneuploidie-Screening in
Anspruch nehmen wollten (N=48). In diesen Fallen wurde der Embryo also ohne eine
spezifische medizinische Indikation auf Abweichungen in der Chromosomenanzahl
,gescreent‘. (3) Als Kontrollgruppe dienten Personen, die gerade einen ersten IVF-Zyklus
begonnen hatten (N=32). In der Untersuchung wurde deutlich, dass nur eine kleine
Minderheit der Kontrollgruppe (22 Prozent) sowie der Nutzer_innen des Aneuploidie-
Screenings (8 Prozent) die Ubertragung eines ,healthy carriers* akzeptieren wiirde. Ein
anderes Bild zeigte sich interessanterweise jedoch bei jenen Personen, die eine PID zur
Detektion einer spezifischen monogenetischen Erkrankung in Anspruch nahmen. Eine
Mehrheit dieser Gruppe (63 Prozent) gab an, dass sie einen solchen Embryo nicht vom
Transfer ausschliefen wirden (ebd.: 1119). Die Autor_innen schlagen folgende Erklarungen
fir diese bemerkenswerten Differenzen zwischen den Gruppen vor. Zum einen sei es
moglich, dass Menschen, die bislang keine Erfahrungen mit genetisch bedingten Krankheiten
oder Krankheitsrisiken gemacht haben, nicht tber ein ausreichendes medizinisches Wissen
verfugen, um die gesundheitlichen Implikationen des Anlagetrédger innenstatus korrekt
einzuschétzen. Zum anderen konnte die beobachtete Differenz auch darauf zuriickzufiihren
sein, dass die Selektionsentscheidungen dieser Personen — im Gegensatz zu denen direkt
Betroffener — weniger auf die Vermeidung konkreten Leidens als vielmehr auf den
Ausschluss scheinbar ,anormaler Gene* (,,abnormal genes®) zielen (ebd. 1121). Da die Halfte
der ersten Gruppe entweder selbst an der fraglichen monogenetischen Krankheit litt oder
Anlagetréger_in derselben war, ist die Selektion dieser Embryonen auch mit einem Werturteil
iiber sie selbst verbunden. Auch dies konnte die deutlich groBBere Akzeptanz eines ,,healthy

carriers” in dieser Gruppe erkldren (ebd.).

2.2. Rettungsgeschwister und HLA-Typisierung

Neben den skizzierten Prozessen der Ausweitung des Indikationsspektrums ist ein weiteres
medizinisches Anwendungsfeld der PID entstanden, das sich von den oben genannten
Einsatzgebieten fundamental unterscheidet: die Auswahl sogenannter ,Helferbabys‘ oder
,Rettungsgeschwister (,,savior sibling*/,,survivor sibling*), die spater als Organ- und
Gewebespender_innen eines anderen Menschen dienen kénnten. In diesen Féllen ist also nicht
die Gesundheit des zukinftigen Kindes, sondern dessen medizinischer Einsatz flr einen
anderen, bereits geborenen Menschen das entscheidende Kriterium fur die Auswahl des
Embryos. Grundlage der extrakorporalen Selektion ist in diesem Fall die prdimplantative

Bestimmung von Merkmalen des sogenannten humanen Leukozyten-Antigen-Systems (HLA-
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Systems). Eine Ubereinstimmung dieser Merkmale zwischen Empfanger_in und Spender _in
ist notwendig, um die Gefahr einer AbstolRungsreaktion nach der Transplantation von
Organen und Geweben zu vermindern. Werden im Rahmen einer PID nur jene Embryonen
Ubertragen, welche die passenden HLA-Merkmale aufweisen, kdnnen nach der Geburt des
Kindes z.B. Stammzellen aus dem Nabelschnurblut zur Therapie eines an Leukamie
erkrankten Geschwisters genutzt werden (siehe z.B. Rechitsky et al. 2004).

Um die quantitative Bedeutung dieses Anwendungsgebiets der PID einschétzen zu kdnnen,
sind die Daten der European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE)
unverzichtbar, einer reproduktionsmedizinischen und embryologischen Fachgesellschaft, die
seit 1997 Informationen zur Nutzung der PID erhebt und Richtlinien fiir deren Durchfuhrung
erarbeitet.”® Die Berichte des ESHRE PGD Consortium dokumentieren bislang 174 PID-
Zyklen, die ausschlielRlich zum Zweck der HLA-Typisierung durchgefiihrt wurden (de Rycke
et al. 2015: 10f.).%

Der Einsatz der PID zum Zweck der HLA-Typisierung wird sowohl in der wissenschaftlichen
Literatur als auch im 6ffentlichen Diskurs kontrovers diskutiert. Borkenhagen et al. (2007)
gingen in ihrer oben erwahnten Studie daher auch den Einstellungen der befragten Paare
gegeniiber  diesem  Anwendungsbereich der PID nach. 60 Prozent der
Studienteilnehmer_innen,  die  sich  zum  Zeitpunkt der  Untersuchung in
reproduktionsmedizinischer Behandlung befanden, sprachen sich fur eine Legalisierung der
PID zum Zweck der Selektion von ,Rettungsgeschwistern® aus. Diese hohe und
pauschalisierte Zustimmung wird jedoch durch die Ergebnisse qualitativer Studien deutlich
relativiert. Ein differenzierteres Bild zeigte sich etwa in einer US-amerikanischen Studie
(Kafoglou et al. 2005), die die Perspektive (potenzieller) Nutzer_innen einerseits und
reproduktionsmedizinischer Expert_innen andererseits mittels qualitativer Telefoninterviews
beleuchtete. Auch in dieser Studie befurwortete eine Mehrheit der interviewten Personen
prinzipiell die Anwendung der PID zum Zweck der HLA-Typisierung unter der
Voraussetzung, dass das erkrankte Kind ohne eine Gewebespende sterben wiirde. Eine andere
Tendenz zeigte sich jedoch, als ein konkretes Szenario geschildert wurde, in dem das

gezeugte Kind zukinftig als Organspender_in (einer Niere) fungieren sollte. Wahrend einige

2 Mitglieder der ESHRE sind fast 60 reproduktionsmedizinische Zentren, die ihre Daten zur zentralen Auswertung an die

Fachgesellschaft weiterleiten. Ein Grofteil dieser Kliniken hat ihren Sitz in Europa und den USA, es befinden sich jedoch
Einrichtungen aus allen Kontinenten darunter (vgl. Harper et al. 2012: 235-237) Siehe auch: https://www.eshre.eu/Data-
collection-and-research/Consortia/PGD-Consortium/Statutes-of-the-ESHRE-PGD-Consortium.aspx  (zuletzt abgerufen
am 09.05.2016). Rechtlich zul&ssig ist die HLA-Typisierung unter spezifischen Voraussetzungen u.a. in Frankreich,
Dénemark, GrofRbritannien und den USA (siehe z.B. Soini 2007: 318).

Wenn hier und im Folgenden auf die Daten der ESHRE Bezug genommen wird, bildet die BezugsgréRe immer die
Anzahl der PID-Zyklen, die mindestens das Stadium der Eizellenthahme erreichten.
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der Befragten die Durchfihrung einer PID auch unter diesen Umstanden unterstitzten,
lehnten dies andere mit dem Verweis auf die gesundheitlichen Gefahren flr das spendende
Kind grundsétzlich ab. Die tberwiegende Mehrheit der Befragten nahm in diesem Fall eine
ambivalente Position ein. Der Anerkennung medizinischer Risiken fiir das ,Helferkind‘ stand
die Entschlossenheit gegeniiber, das bedrohte Geschwisterkind um jeden Preis retten zu
wollen. Einer der Interviewten brachte dies folgendermallen auf den Punkt: ,,when you are
losing a child, rationality goes out the window” (Kafoglou 2005: 492).%°

Die normativen  Ambivalenzen und  gesellschaftlichen  Implikationen  dieses
Anwendungsfeldes der PID sind Gegenstand des inzwischen verfilmten Buchs My Sister’s
Keeper von Jodi Picoult (2005). Darin wird die fiktive Lebensgeschichte von Anna erzahlt,
einer jungen Frau, bei deren Zeugung eine HLA-Typisierung zum Einsatz kam. Nachdem die
Protagonistin in ihrem Leben mehrfach organisches Material fur ihre an Leukdmie erkrankte
Schwester spenden musste, versucht sie sich schlie3lich gegen diese Eingriffe zu wehren und
das Recht tber ihren Korper auf juristischem Wege einzuklagen. Raz et al. (2016) haben
Rezensionen des Films aus Israel und Deutschland analysiert, um die normative Rahmung des
Themas kulturvergleichend zu beleuchten.?® Wahrend die deutschen Rezensionen dem Film
vorwarfen, die ethischen Fallstricke der HLA-Typisierung nicht ausreichend zu beleuchten,
und argumentierten, dass die Protagonistin als Rohstoff- und Ersatzteillager instrumentalisiert
werde, fand sich diese Kritik kaum in den israelischen Filmbesprechungen. In
Ubereinstimmung mit der vergleichsweise liberalen rechtlichen Regulierung in Israel hoben
die Rezensent_innen die medizinische Bedeutung der HLA-Typisierung hervor und
prasentierten diese als eine lebensrettende Technologie. Den Autor_innen zufolge
korrespondiert diese unterschiedliche Bewertung der HLA-Typisierung im Kontext der PID
mit differenten Familienkonzeptionen und Ethikvorstellungen: Wéhrend Familienmitglieder
in Deutschland primar als Personen mit individuellen Rechten adressiert wirden, werde die
Familie in Israel vorwiegend als ein ,,unified body of members with similiar interests* (ebd.:

13) begriffen. Im Vordergrund stehe weniger die individuelle Autonomie und das Recht uber

% Empirische Studien zu den psychosozialen Folgen fiir die zum Zweck der Organ- oder Gewebespende gezeugten Kinder,

die Empfénger_innen sowie die dadurch hervorgerufene Familiendynamik liegen bislang nicht vor. Morgan et al. (2007:
250f.) verweisen auf vereinzelte psychologische Untersuchungen, die auf geringeres Selbstbewusstsein bei ,sibling
donors‘ sowie auf Schuldgefiihle nach einer missgliickten Spende hindeuten. Untersucht wurden in diesen Féllen jedoch
keine Spender_innen, die mittels PID gezeugt und nach einer HLA-Typisierung gezielt selektiert wurden, sondern
Personen, die ihren Verwandten aufgrund einer ,zufilligen‘ Passung der HLA-Merkmale Organe/Gewebe gespendet
hatten.

Neben den Rezensionen wurde auch miteinbezogen, wie diese Filmbesprechungen im Internet kommentiert wurden.
Grundlage der Analyse waren daruber hinaus Unterrichtsmaterialien, die sich mit dem Film auseinandersetzten, sowie
Interviews mit der Autorin des Buches und dem Regisseur des Films.
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den eigenen Korper als vielmehr das Uberleben einer als integrale Einheit imaginierten

Familie.?’

2.3. PID als Kinderwunschmedizin: Verbesserung der Erfolgsraten der IVF

Die bislang beschriebenen Expansionstendenzen der PID bewegen sich innerhalb eines im
engeren Sinn medizinischen Rahmens, insofern die Gesundheit eines zukunftigen oder bereits
lebenden Menschen das Kriterium der Embryonenselektion bildet. Daneben ist jedoch eine
weitere Transformationsdynamik zu beobachten, die diesen Rahmen transzendiert: der
Einsatz der PID zur Erhéhung der Erfolgschancen einer IVF. Die PID dient in diesem Fall als
ein Screening-Instrument, dessen Anwendung gerade nicht durch eine spezifische
medizinische Indikation begriindet ist.

Die Erfolgswahrscheinlichkeit der IVF ist trotz grofRer medizinisch-wissenschaftlicher
Forschungsbemiihungen noch immer relativ gering. So liegt die Schwangerschaftsrate nach
einer IVF-Behandlung gegenwartig in Deutschland bei unter 30 Prozent. Berlcksichtigt man
dariiber hinaus, dass es in weniger als 50 Prozent dieser Schwangerschaften letztlich auch zur
Geburt eines Kindes kommt, wird deutlich, welche enormen physischen und psychischen
Belastungen die betroffenen Paare bei einer IVF-Behandlung in Kauf nehmen mussen (siehe
Deutsches IVF-Register 2015: 22). Zahlreiche Wissenschaftler_innen gehen davon aus, dass
insbesondere bei é&lteren Frauen numerische Chromosomenaberrationen (Aneuploidien) fiir
die relativ geringen Erfolgsraten des Verfahrens verantwortlich sind. Verwiesen wird etwa auf
eine Studie von Verlinsky et al. (1999), die Aneuploidien in 43,1 Prozent der Eizellen von
Frauen im Alter von iiber 35 Jahren (N=425) feststellten.”® Bereits Anfang der 1990er Jahre
wurde postuliert, dass die Erfolgsrate einer IVF bei dieser Personengruppe durch ein
Aneuploidie-Screening wirksam erhoht werden koénnte (vgl. Kollek 2000: 94-105).
Inzwischen wird ein GroRteil der PID-Behandlungen in Form eines solchen Screenings
(,,preimplantative genetic screening®) durchgefiihrt. Folgt man erneut den Daten des ESHRE-
Konsortiums lag deren Anteil an der Gesamtzahl der PID-Anwendungen zwischen 1997 und
2010 bei etwa 60 Prozent (Harper et al. 2012: 241f).° In Ubereinstimmung mit der

2 Damit kniipfen die Autor_innen an kulturvergleichende Studien der Soziologin Yael Hashiloni-Dolev und der

genetischen Beraterin Shiri Shkedi (2007; 2010) an, die hegemoniale Narrative in medizinethischen und regulatorischen
Debatten in Israel, Deutschland und GroRbritannien herausarbeiteten. Sie konnten zeigen, dass sich der Gegenstand der
ethischen Sorge jeweils unterschied: Standen psychologische und medizinische Risiken des zukiinftigen Kindes im
Vordergrund des britischen Diskurses, fokussierte die deutsche Debatte auf Verletzungen der individuellen Autonomie
des zukiinftigen Kindes sowie potenzielle Konflikte zwischen den Familienmitgliedern. Die Familie als Gruppe mit
einheitlichen Interessen bildete hingegen den Bezugspunkt der Debatte in Israel.

Untersucht wurden die Chromosomen 13, 18 und 21.

Im letzten Bericht des Konsortiums (XI11.), der die Daten aus dem Jahr 2010 erfasst, lag der Anteil der Aneuploidie-
Screenings bei etwa 52 Prozent aller PID-Zyklen, die das Stadium der Eizellentnahme erreichten (de Rycke et al. 2015:
3).
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Hypothese, dass Aneuploidien insbesondere bei Frauen tber 35 Jahren flr die relativ geringe
Erfolgsrate von IVF-Behandlungen verantwortlich sind, bildet das Lebensalter der Frau die
h&ufigste Indikation eines solchen Screenings (vgl. de Rycke et al. 2015: 3-14; siehe auch
Harper et al. 2010; Mastenbroek & Repping 2014).%

Der hohe Anteil der Aneuploidie-Screenings an der Gesamtzahl der PID-Behandlungen ist
insofern erstaunlich, als begriindeter wissenschaftlicher Zweifel besteht, ob ein solches
Screening die Erfolgsrate der I\VVF tatséchlich zu erhéhen vermag (siehe Gianaroli et al. 2012:
1388f.). Eine einschlagige Metaanlyse (Checa et al. 2009) kommt zu dem Schluss, dass eine
Kombination von IVF und PID im Vergleich zur einfachen IVF nicht nur keine héheren,
sondern sogar niedrigere Erfolgsraten aufweist (siehe auch Mastenbroek et al. 2007).
Angesichts dieser Datenlage haben sich zahlreiche medizinische Fachgesellschaften wie etwa
die American Society for Reproductive Medicine oder die British Fertility Society gegen ein
solches Screening ausgesprochen (vgl. Harper et al. 2010: 822).

Dieser Position wird von Beflrworter_innen des Screenings entgegengehalten, dass im
Rahmen der in den Studien erfassten Verfahren (fast immer) eine Blastomerenbiopsie und
eine  FISH-Analyse zum Einsatz kamen, deren Genauigkeit aufgrund der hohen
chromosomalen Mosaikbildungsrate jedoch dufRerst eingeschréankt sei (siehe Kapitel 1.2). Die
bisherigen Studienergebnisse wiirden dem Ziel, die Erfolgsrate der IVF mittels Aneuploidie-
Screenings zu erhohen, daher nicht prinzipiell widersprechen; sie seien vielmehr das Resultat
einer fehlerbehafteten Technologie. Dieser Argumentation zufolge konnte sich die postulierte
Erhéhung der Schwangerschaftsrate bestatigen, falls das Aneuploidie-Screening in
zukinftigen Studien zum einen im Blastozystenstadium durchgefihrt und zum anderen
optimierte genetische Analysemethoden zum Einsatz kommen wirden. Unter diesen
Voraussetzungen sei von einem deutlichen Anstieg der bereits heute groRen Nachfrage nach
Aneuploidie-Screenings auszugehen (vgl. Harper et al. 2010: 822).

Der entscheidende Unterschied zwischen einer klassischen PID zur Identifikation einer
spezifischen  genetischen  Variation und dem  Screening auf  numerische
Chromosomenaberrationen besteht in der An- bzw. Abwesenheit einer spezifischen
medizinischen Indikation. Zugleich ist aber in diesem Einsatzgebiet der PID auch eine
Redefinition medizinischer Erklarungs- und Losungskompetenzen zu beobachten, indem
diese auf Felder und Probleme ubertragen werden, die bislang nicht in Begriffen von

Gesundheit und Krankheit gefasst wurden. In der Folge verschwimmt zunehmend die

% Im Jahr 2010 war dies bei 36 Prozent aller Aneuploidie-Screenings der Fall (de Rycke et al. 2015: 8). In den ersten zehn
Jahren (1997-2007) galt das Alter der Frau sogar in fast 50 Prozent der Falle als Indikation (Harper et al. 2012: 241). Als
hoch gilt dabei ein Lebensalter von tber 37 Jahren (vgl. Harper et al. 2010: 821).
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kategoriale ~ Unterscheidung  zwischen  medizinischen  und  nicht-medizinischen
Anwendungsweisen (vgl. Dolgin 2005: 524). Ein solcher Prozess der ,,Medikalisierung* (vgl.
Conrad 2007) ist im Zuge des Screenings auf numerische Chromosomenaberrationen auf zweli
Ebenen zu beobachten: Erstens vollzieht sich eine ,,Medikalisierung des (weiblichen)
Alter(n)s* (z.B. Schicktanz & Schweda 2012). Das hohere Lebensalter von Frauen erhélt
zunehmend den Status einer Pathologie, indem es mit einem erhdhten Risiko chromosomaler
Aberrationen assoziiert und — wie oben angefiihrt — als Quasi-Indikation herangezogen wird;
gleichzeitig stellt die PID Paaren in hoherem Lebensalter die Mdéglichkeit in Aussicht, ihren
Wunsch nach leiblichen Kindern zu realisieren. Zweitens lasst sich dieser Prozess auch als
eine ,,Medikalisierung des Kinderwunsches* beschreiben, da der unerfiillte Kinderwunsch
zunehmend als ein medizinisch zu lésendes Problem begriffen wird (vgl. Ullrich 2012: 9-26,
159-168). Dass die Erfiillung des Kinderwunsches als Legitimationsfigur der PID zunehmend
an Bedeutung gewinnt, konnte auch Rodel (2015) in einer Diskursanalyse der medialen
Debatte in Deutschland zwischen 2000 und 2011 aufzeigen.** Kreiste die Debatte zunachst
um Fragen des Embryonenschutzes, fokussierte die mediale Aufmerksamkeit seit dem Urteil
des Bundesgerichtshofs im Jahr 2010 auf die Frage, ob Paare ein Recht auf ein gesundes Kind
besitzen.®* Rodel zeigt, dass die Medienbeitrage den Vorwurf der (eugenischen) Selektion
zunehmend entkraften, indem sie die PID als technologische Ermdglichung eines natlrlichen
Kinderwunsches — statt als Verhinderung eines kranken oder behinderten Kindes —
darstellen.®

Es steht zu beflirchten, dass die beschriebenen Medikalisierungsprozesse sich weiter
fortsetzen und sich die PID im Zuge einer weiteren Verbreitung des Aneuploidie-Screenings
zu einer Technologie der umfassenden ,,genctischen Qualitdtskontrolle® (Beck-Gernsheim
1991: 57) entwickelt (vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 129). Der Grund dafur ist, dass im
Rahmen eines solchen Screenings eben nicht nur diejenigen Embryonen identifiziert und vom
Transfer ausgeschlossen werden, die chromosomale Aberrationen aufweisen, die in der Regel
zu Fehl- oder Todgeburten fiihren, sondern auch chromosomale Variationen (z.B. Trisomie

21), die heute meistens ein Leben ohne grofRere Einschrankungen erlauben (vgl. Deutscher

31 Analysiert wurden die einschlagigen Beitrage in den Tageszeitungen Siiddeutsche Zeitung und Frankfurter Allgemeine

Zeitung/Frankfurter Sonntagszeitung, der Wochenzeitung Die Zeit sowie dem Magazin Der Spiegel.
Die PID war in Deutschland zwar niemals explizit verboten, sie galt vor dem Hintergrund des Embryonenschutzgesetzes
jedoch bis zum Jahr 2010 als rechtlich unzulédssig. Dies &nderte sich im Zuge eines wegweisenden Urteils des
Bundesgerichtshofs, der die Praimplantationsdiagnostik nicht als eine ,,strafbare Verwendung menschlicher Embryonen*
wertete. Das Urteil 16ste eine erneute politische Debatte aus, die im Jahr 2011 in der Verabschiedung eines ,,Gesetzes zur
Regelung der Praimplantationsdiagnostik* endete (siche Rodel 2015: 107-113).
Mit dieser medialen Darstellung der PID wird zugleich eine Naturalisierung des Kinderwunsches vorangetrieben, indem
der Wunsch nach einem biologisch verwandten Kind als selbstverstandlich prasentiert und implizit als anthropologische
Konstante vorausgesetzt wird (vgl. Rodel 2015: 223-226).
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Ethikrat 2011: 128). Diese Tendenz wird auch durch Technologien wie die komparative
genomische Hybridisierung (Array-CGH) vorangetrieben, die gleichzeitig eine Vielzahl
maoglicher Chromosomenaberrationen identifizieren. Zukinftig konnten dartiber hinaus
Screening-Verfahren an Bedeutung gewinnen, die auf Grundlage neuer molekulargenetischer
Technologien nicht nur Chromosomenaberrationen identifizieren, sondern das gesamte
Genom nach Variationen auf der Ebene einzelner Gene oder Genabschnitte absuchen (siehe
auch Kapitel 5).

2.4. PID als Wunschkindmedizin: Geschlechtsselektion und designer babies

Ein weiterer Expansionsschritt ist zu beobachten, wenn die PID zu Zwecken eingesetzt wird,
die im Gegensatz zu den bislang skizzierten Anwendungsbereichen U(berhaupt keinen
Krankheits- bzw. Gesundheitsbezug mehr aufweisen. Die Embryonenauswahl orientiert sich
in diesen Féllen an sozial erwlnschten Eigenschaften wie etwa physischen und psychischen
Merkmalen oder dem genetischen Geschlecht des zukinftigen Kindes. Diese Erweiterung der
Selektionskriterien um nicht-medizinische Praferenzen kann als Ubergang zu einer
,wunscherfiillenden Medizin“ (Kettner 2009) begriffen werden und wird bei der PID vor
allem im Rahmen der Geschlechtsselektion relevant.

Die Selektion des (genetischen) Geschlechts im Kontext einer PID erfolgt durch die
Identifikation chromosomaler Differenzen. Dabei werden ausschlielich jene Embryonen in
die Gebarmutter GOberfiihrt, welche die gewiinschten Geschlechtschromosomen aufweisen.
Dieses Verfahren kann zum Einsatz kommen, um die Vererbung einer geschlechtsgebundenen
Erkrankung (z.B. einer X-chromosomal-rezessiv vererbten Erkrankung wie Muskeldystrophie
Duchenne) auszuschlieBen — ein Ziel, das bereits die ersten jemals durchgeflhrten
Praimplantationsdiagnosen verfolgten (vgl. Kollek 2000: 27f.). Eine Geschlechtsselektion ist
jedoch auch ohne Krankheitsbezug moéglich. Es kommen dann nicht medizinische, sondern
soziale Auswahlkriterien zum Tragen, was in der Literatur als ,,social sexing* oder ,,social sex
selection  bezeichnet  wird.  Insbesondere  diese  Variante der  genetischen
Geschlechtsselektion, die den medizinischen Rahmen transzendiert, ist im wissenschaftlichen
und o6ffentlichen Diskurs umstritten.

Um die Verbreitung der nicht-medizinischen Geschlechtsselektion mittels PID abzuschatzen,
ist erneut ein Rekurs auf die Daten des PID-Konsortiums der European Society of Human
Reproduction and Embryology hilfreich. Insgesamt wurden in den Berichten der ESHRE

(Bericht I111-X111) bislang 753 PID-Zyklen erfasst, die zum Zweck der ,,social sex selection®
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durchgefiihrt wurden.® Ihr Anteil an der Gesamtzahl der durchgefiihrten PID-Zyklen blieb
zwischen 2002 und 2010 relativ stabil bei unter einem Prozent (de Rycke et al. 2015: 14;
siehe auch Harper et al. 2012). Interessanterweise enthielten die Berichte des Konsortiums
zunachst keine Informationen zu den geschlechtlichen Praferenzen der Eltern. Erst der siebte
Bericht des Konsortiums erfasst diese Daten und zeigt, dass sich die Mehrheit der Paare ein
mannliches Kind wiinschte.®® Trotz der Relevanz dieser Daten fiir eine Evaluation der
gesellschaftlichen Implikationen der PID sind die entsprechenden Angaben inzwischen
wieder aus den Publikationen des Konsortiums verschwunden. Gerechtfertigt wird dies
bemerkenswerterweise mit dem Hinweis auf die kontroverse Debatte, welche die Publikation
dieser Informationen evoziert habe (de Rycke et al. 2015: 14; siehe auch Ray et al. 2003;
Robertson 2003; Seif 2003; Sermon 2003).%

Insbesondere aus feministischer Perspektive wurde schon friih die Sorge artikuliert, dass die
nicht-medizinische Geschlechtsselektion mittels PID sexistische Diskriminierung fortschreibe
und vertiefe (siehe Hollingsworth 2005). Diese biomedizinische Madoglichkeit der
Geschlechtsselektion fuige sich letztlich in eine lange Geschichte von Technologien ein,
mittels derer das Geschlecht des Kindes beeinflusst und die Wahrscheinlichkeit der Geburt
eines mannlichen Kindes erhoht werden sollte. Eine Bewertung dieser Nutzung der PID
kénne somit nicht ohne eine Analyse der gesellschaftlichen Geschlechterverhéltnisse
vorgenommen werden (siehe Sills & Palermo 2002: 433f.; Couture et al. 2013; Gammeltoft &
Wahlberg 2014: 205-207). Dieser feministischen Kritik wird in der bioethischen Debatte
zumeist mit der These begegnet, dass die ungleiche Bewertung der Geschlechter zumindest in
westlichen Gesellschaften an Relevanz verloren habe und keine Préferenz des mannlichen
Geschlechts mehr zu beobachten sei (Sureau 1999; Hank & Kohler 2000; Savulescu & Dahl

3 Im dritten Bericht des ESHRE PGD Consortium Steering Committee (2002) wurde erstmals ein Uberblick tiber die
Anzahl jener PID-Zyklen veroffentlicht, bei denen eine Geschlechtsselektion zu nicht-medizinischen Zwecken erfolgte.
Rechtlich zugelassen ist die nicht-medizinische Geschlechtsselektion in den USA (Bayefsky & Jennings 2015: 1-17). In
Israel ist die nicht-medizinische Geschlechtsselektion seit 2005 unter der Voraussetzung erlaubt, dass ein verheiratetes
Paar mindestens vier Kinder desselben Geschlechts hat und durch die Geburt eines weiteren Kindes dieses Geschlechts
die psychische Gesundheit eines Familienmitglieds geféhrdet wére (Pessach et al. 2014). Zum Einfluss religidser
Uberzeugungen auf die Einstellung gegeniiber der PID vgl. die Studien von David et al. 2012 und Doolin & Motion
2010.

In mehr als 66 Prozent der in den Berichten VII bis X erfassten Falle entschieden sich die Paare fir Embryonen mit
mannlichem Geschlecht. Zu beachten ist jedoch, dass ein Grofiteil der Daten aus einem US-amerikanischen Zentrum
stammte, in dem neben der PID auch eine Spermienauswahl mittels des MicroSort®-Verfahrens angeboten wurde. Die
Genauigkeit dieses Verfahrens ist bei der Bestimmung eines X-Chromosomens hoher als bei der Bestimmung eines Y-
Chromosomens. Die Selektion vorwiegend méannlicher Embryonen mittels PID kdnnte dementsprechend auch darauf
zuriickzufiihren sein, dass Paare, die sich ein weibliches Kind wiinschten, auf das Micro-Sort®-Verfahren als Alternative
ausgewichen und somit aus der Statistik herausfallen sind (vgl. Harper et al. 2012: 243).

Ein weiteres Problemfeld ist der Einsatz der PID zur Selektion von Embryonen, denen auf chromosomaler Ebene eine
Intersexualitdt zugeschrieben wird. Die Kategorisierung von Intersexualitdt als Sexualdifferenzierungsstérung, die
anhand chromosomaler, hormoneller oder morphologischer Variationen diagnostiziert wird, ist innerhalb und auBerhalb
des medizinischen Feldes umstritten. Festzuhalten ist, dass auch die Selektion chromosomaler Intersexualitit den engeren
medizinischen Rahmen (berschreitet, da in vielen Féllen keine gesundheitlichen Einschrankungen vorliegen (siehe zu
dieser Debatte Grupta 2013; Haramia 2013; Sparrow 2013a; Sparrow 2013b; Trafimow 2013).
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2000; Dahl et al. 2006). Die nicht-medizinische Geschlechtsselektion sei in diesen
Gesellschaften somit weniger durch eine Abwertung des weiblichen Geschlechts als vielmehr
durch den Wunsch einer familiaren Balance (,,family balancing*) motiviert. Préaferiert werde
also nicht ein bestimmtes Geschlecht, sondern ein ausgeglichenes Verhaltnis zwischen den
Geschlechtern innerhalb einer Familie. Empirische Unterstitzung findet diese Einschétzung
etwa in einer israelischen Studie. Hashiloni-Dolev et al. (2010) fiihrten strukturierte
Telefoninterviews mit verheirateten Méannern und Frauen im reproduktionsfahigen Alter, die
bereits ein oder mehr Kinder desselben Geschlechts hatten (N=687). 42,6 Prozent der
Personen, die prinzipiell weitere Kinder planten (N=352), artikulierten den Wunsch, das
Geschlecht der zukunftigen Kinder auszuwahlen. Fast alle aus dieser Gruppe der Befragten
gaben an, sich fiir das Geschlecht entscheiden zu wollen, das ihre bereits geborenen Kinder
nicht haben (vgl. ebd: 1021-1024). Dieser Wunsch zur Geschlechtsselektion war umso starker
ausgepragt, je mehr Kinder desselben Geschlechts die Befragten bereits hatten. Allerdings
zeigten sich nur 14,8 Prozent dieser Personengruppe bereit, zu diesem Zweck die dafir
erforderlichen Strapazen einer IVF in Kauf zu nehmen. Die Studie zeigt also, dass die
notwendige IVF-Behandlung eine hohe Barriere fir die tatsdchliche Umsetzung des
Wunsches nach einer ,ausgeglichenen® geschlechtlichen Zusammensetzung der Familie
darstellt. Den Autor_innen zufolge deuten die Untersuchungsergebnisse insgesamt eher auf
das Motiv einer familiaren Balancierung als auf eine allgemeine Praferenz fir das ménnliche
Geschlecht hin.

Dieser Argumentation liegen jedoch haufig abstrakte Gegenuberstellungen von westlichen
und nicht-westlichen Kulturen sowie guten und schlechten Praktiken der Geschlechtsselektion
zugrunde, die einer kritischen Uberpriifung nicht standhalten (Bathia 2009, 2010; Schultz
2010). So finden sich in sozialwissenschaftlichen Studien durchaus Hinweise, dass nicht nur
in Indien (Malhi et al. 1999; Dey & Chaudhuri 2009) oder China (Chan et al. 2002; Chi et al.
2013), sondern auch in westlichen Gesellschaften (Sensibaugh & Yarab 1997; van Balen
2006) eine sozial wirksame Praferenz fiir das mannliche Geschlecht zu beobachten ist.*’
Zudem verlieren zahlreiche gesellschaftliche Beflirchtungen im Zusammenhang mit der
genetischen Geschlechtsselektion auch dann nicht an Bedeutung, wenn tatsachlich eher das

Ziel eines familidren Gleichgewichts als eine prinzipielle Geschlechterpraferenz im

7 Sensibaugh und Yarab (1997) fanden in einer US-amerikanischen Fragebogenstudie (N=60) etwa die Tendenz, im Falle
eines unausgeglichenen Geschlechterverhaltnisses innerhalb einer Familie eine Mehrheit von Jungen zu préferieren.
Zudem dominierte eine Préferenz flir einen Jungen als erstes Kind in den Fallen, in denen tberhaupt eine Préferenz fiir
eines der Geschlechter angegeben wurde. Die Daten des israelischen Gesundheitsministeriums zeigen dariiber hinaus,
dass die PID zur Geschlechtsselektion starker von Paaren nachgefragt wird, die bereits mehrere Madchen bekommen
haben und sich einen Sohn wiinschen als umgekehrt (siehe Hashiloni-Dolev et al. 2010: 1024). Auch dies kann als Beleg
fur einen Geschlechter-Bias gedeutet werden, der auch die Praxis des family balancing durchzieht.
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Vordergrund stehen sollte. So fasst die normative Leitvorstellung des family balancing eine
weiterhin selektive Praxis letztlich in positiv besetzte Begriffe, ohne dessen diskriminierende
Effekte zu beseitigen: ,,The term ,family balancing’ [...] has become a principle justification
for the use of these technologies. [...] ,Family balancing’ rhetorically relabels ,sex selection’
and carries the positive associations of ,family’ and ,balance’.” (Whittaker 2015: 965) Zudem
werde mit der Durchsetzung dieses Konzepts eine Familie, in der die
Geschlechtszugehdrigkeiten der Kinder ungleich verteilt sind, implizit als problematisch
begriffen. Die ,ausgeglichene‘ Familie werde damit zur Norm (Siehe auch Holm 2004: 31-
33). Darlber hinaus basiere die genetische Geschlechtsselektion auch im Falle des family
balancing auf einer ,Genetifizierung von Geschlecht, da die Verknupfung einer
chromosomalen Variation mit gesellschaftlichen Geschlechterstereotypen gerade die
Voraussetzung der Etablierung dieser Technologie darstelle. ,,Denn die Konsumentinnen der
neuen Verfahren wahlen nicht nur das biologische Geschlecht des Embryos aus, sondern sie
tun dies auf der Grundlage von Vorstellungen, wie sich ein Kind eines bestimmten
Geschlechts entwickeln wird.” (Bathia 2009: 31) Der Einsatz der PID zur
Geschlechtsselektion drohe somit, hegemoniale Geschlechterstereotype und die herrschende
zweigeschlechtliche Ordnung zu reproduzieren. Letztlich kann dies wiederum die
psychosoziale Entwicklung der auf diese Weise gezeugten Kinder beeintrachtigen. So liegt
die Vermutung nahe, dass diese im Vergleich zu ,Zufallskindern‘ mit besonders rigiden
geschlechtsbezogenen Verhaltenserwartungen ihrer Eltern konfrontiert werden (siehe auch
Kollek 2000: 226).

Vor dem Hintergrund dieser kontroversen Debatte haben zahlreiche Studien die Sichtweise
und Einstellung der Bevolkerung gegentber der Moglichkeit der Geschlechtsselektion mittels
PID untersucht. Wéhrend die Anwendung der PID zu medizinischen Zwecken — wie oben
skizziert — auf moderate bis hohe Zustimmung stoRt, wird der Ausdehnung des
Anwendungsspektrums auf die nicht-medizinisch begriindete Geschlechtsselektion haufig mit
deutlich groRerer Skepsis begegnet. So wurde diese Anwendung der PID in der bereits
angeflhrten reprasentativen Untersuchung in Deutschland mehrheitlich abgelehnt (siehe
Meister et al. 2005; Finck et al. 2006). Auch in der US-amerikanischen Studie von Kalfoglou
et al. (2005) befiirwortete nur eine Minderheit der Befragten den Einsatz der PID zur
Geschlechtsselektion aus nicht-medizinischen Griinden. ,,Most participants who were against
non-medical sex selection argued that the goal of PGD is to avoid disease and prevent the
suffering of a child. Selecting for sex does neither.” (Kalfoglou et al. 2005: 492) In Israel ist

der Einsatz der PID zur Geschlechtsselektion unter bestimmten Voraussetzungen méglich. In
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einer Studie befurworteten nur 45 Prozent der Befragten deren vollstdndige Liberalisierung
(Hashiloni-Dolev et al. 2010). Die Untersuchungen von Klitzman et al. (2013) und Abbate et
al. (2014) bezogen auch die Perspektive von praktisch tatigen Arzt_innen ein, wobei sie
ebenfalls nur geringe Zustimmungswerte feststellten. In letzterer Studie gaben jedoch
immerhin 11,5 Prozent der interviewten Psychiater_innen an, ihre Patient_innen auf die
Maoglichkeit der PID zum Zweck der Herstellung eines familiaren Gleichgewichts hinweisen
zu wollen (Abbate et al. 2014: 6).%®

Von besonderem Interesse ist eine britische Studie (Scully et al. 2006), die weniger die
Einstellungen und Bewertungen der Befragten als vielmehr die zu Grunde liegenden
deliberativen Prozesse mittels Gruppendiskussionen und Interviews untersuchte. Dabel
offenbarten sich bedeutsame Parallelen, aber auch wichtige Differenzen zwischen der in der
Studie dokumentierten Laien-Argumentation und der professionellen bioethischen Debatte.
Beide wogen die potentiell schadlichen (,,harmful®) Implikationen der nicht-medizinischen
Geschlechtsselektion gegen die reproduktive Autonomie der Paare ab und zeichneten ein
ambivalentes Bild der PID. Die Mehrheit der Studienteilnehmer_innen sprach sich — im
Gegensatz zur vorherrschenden bioethischen Debatte — gegen eine Legalisierung der nicht-
medizinischen Geschlechtswahl aus. In ihrer Argumentation mobilisierten sie letztlich eine
spezifische Vorstellung ,,guter Elternschaft (,,good parents): Gute Eltern sind demnach
solche, die ihre Kinder nicht kontrollieren, sondern beschiitzen wollen.*® Unter dieser
Pramisse widerspricht der Verzicht auf die Geschlechtsselektion nicht ihrer reproduktiven
Autonomie; sie ist vielmehr die Bedingung derselben: ,,The identity of the good parent is
constituted by this voluntary self-limitation. Parental autonomy can only operate within the
limits set by this framework. Otherwise the choices, however freely made or in line with the
individual’s life goals, do not foster the autonomy of a good parent, but of an individual
failing to be an adequate one.” (Ebd.: 30) In den Gruppendiskussionen kommt somit eine
alltagsweltliche Vorstellung von relationaler Autonomie zum Ausdruck, die eher Konzepten
feministischer Ethik als der dominanten westlich-liberalen Bioethik &hnelt (siehe Wendel
2003: 37-101).%°

% Zu einem anderen Ergebnis kamen Katz et al. (2002) in ihrer bereits zitierten Untersuchung. 69 Prozent der in dieser

Studie befragten Nutzer_innen reproduktionsmedizinischer Technologien (N=121) sahen keine Probleme darin, die PID
zur Geschlechtsselektion einzusetzen (ebd.: 1120).

Fur die Herausarbeitung interkultureller Differenzen in den Vorstellungen guter Elternschaft siehe Hashiloni-Dolev &
Shkedi 2007.

In  Ubereinstimmung mit diesem Akzent auf der Einbettung personlicher Autonomie verweisen die
Studienteilnehmer_innen auf die Bedeutung konkreter gesellschaftlicher Verhéltnisse (z.B. 6konomische Zwénge,
Unterstitzung fur behinderte Menschen etc.), die den unhintergehbaren Rahmen jeder individuellen Entscheidung
darstellen.
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Neben Einstellungsuntersuchungen und Gruppendiskussionen koénnen auch Medien- und
Diskursanalysen einen Einblick in die 6ffentliche Aushandlung und Bewertung dieses nicht-
medizinischen Anwendungsfeldes der PID erdffnen. Die Anthropologin Andrea Whittaker
(2015) hat eine Diskursanalyse australischer Medienbeitrdge durchgefihrt, die das Thema der
Geschlechtsselektion mittels PID zwischen 2008 und 2014 verhandeln. Ihre Analyse
dechiffrierte die soziokulturelle und ethische Matrix, in der die PID nicht nur représentiert,
sondern als Technologie der Geschlechtsselektion auch mitkonstituiert wird (vgl. ebd.: 962
f.). Dabei wurde deutlich, dass die PID zum Zwecke der Geschlechtsselektion im medialen
Diskurs Australiens in Begriffen individueller reproduktiver Rechte und Freiheiten gerahmt
wird und diese insbesondere gegen die Gefahr sexistischer Diskriminierung abgewogen
werden. ,,Pre-implantation genetic diagnosis technologies present opportunities for couples to
materialise their desires for children of a particular sex with greater precision than ever before
and, in doing so, raise new choices and imaginaries with regards to potential future children.
[...] For regulatory authorities, however, the question of the ethics of sex selection places
these questions of patient autonomy and individual freedom against the principle of sex
discrimination — a principle enshrined in legislation within Australia — and a commitment to
publically-funded medical care.” (Ebd: 971) Darlber hinaus dokumentiert die Autorin, dass in
kritischen Beitragen das Bild einer ,,auller Kontrolle geratenen Wissenschaft“ (,,science out of
control*) vorherrscht, die selbst eine unangemessene Macht iiber ,natiirliche’ Prozesse
gewinne (vgl. ebd.: 969).

Die Einschatzung der gesellschaftlichen Folgen der durch die PID mdglichen
Geschlechtsselektion ist auch von Bedeutung, weil diese in Offentlichen Diskursen als
Wegbereiterin zu weiteren nicht-medizinischen Anwendungsfeldern gedeutet wird. Mediale
Beitrége skizzieren haufig ein Zukunftsszenario, in dem die PID — neben dem Geschlecht —
auch zur Selektion weiterer physischer Merkmale und psychischer Charakteristika eingesetzt
wird und sich zunehmend zu einer Technologie zur Herstellung von designer babies
entwickelt (z.B. Brandenburg 2011; siehe auch Roberts 2002: 10-13; Jones & McMahon
2003: 271-274; Waustner 2006: 93). Im Jahr 2009 hat eine US-amerikanische Klinik
tatsachlich mit dem Angebot geworben, die PID in naher Zukunft auch zur Selektion der
Augen- und Haarfarbe sowie der Hautpigmentierung einsetzen zu wollen. Obwohl sich bereits

Interessent_innen dieses Angebots gemeldet hatten, scheint das Vorhaben letztlich nicht
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realisiert worden zu sein (Gen-Ethischer Informationsdienst 2009; Deutsches Arzteblatt
2009).*

Die Ergebnisse von Meinungsumfragen zeigen, dass die Zustimmung der Bevolkerung zu
einer solchen weiteren Expansion auf nicht-medizinische Anwendungsfelder — auch
gegeniiber der Geschlechtsselektion — noch einmal weiter abnimmt. Dies zeigt sich etwa in
der Untersuchung von Borkenhagen et al. (2007), in der die Paare u.a. nach ihrer Einstellung
gegentber zwei hypothetischen nicht-medizinischen Einsatzgebieten der PID befragt wurden.
Nur vier Prozent sprachen sich dabei fir eine Legalisierung der PID zum Zweck der Selektion
entsprechend der sexuellen Orientierung (Homosexualitat) und zehn Prozent zur Auswahl
entsprechend der kognitiven Leistungsféhigkeit (Intelligenz) aus.

Mit der Vorstellung der PID als einer Technologie zur Herstellung von designer babies setzen
sich die britischen Sozialwissenschaftler_innen Sarah Franklin und Celia Roberts (Roberts &
Franklin 2004; Franklin & Roberts 2006: 1-24) im Rahmen einer ethnographischen
Untersuchung Kritisch auseinander. Die in der Studie befragten Nutzer_innen der PID wehrten
sich gegen diese Charakterisierung der PID mit dem Verweis, keine ,{ibernatiirlichen
Wunschkinder’ produzieren, sondern ausschlieBlich eine schwere Krankheit oder
Behinderung vermeiden zu wollen. So erzahlte eine der befragten Frauen von ihrer Reaktion
auf eine Fernsehberichterstattung: ,,I find myself shouting at the TV, you know, saying,
,That’s not what it’s about!” There’s nothing ,designer’ about having child that lives longer
than 11 months . .. ’. . . But | can understand it is a very grey area. Because obviously . . .
we’ve used PGD because we didn’t want to have another child that was going to die within 12
months. But, | mean, . . . at what point do you draw the line? At a child that dies at 2 years, 5
years, 10 years, 20 years, 30 years? Where? . . . What conditions are we going to allow PGD
to be used for? . . . I don’t know where the line should be drawn.” (Roberts & Franklin 2004:
289) Damit wird zugleich deutlich, dass die Befragten nicht als passive Konsument_innen,
sondern als kompetente Nutzer_innen begriffen werden mussen, die sich der moralischen
Ambivalenzen dieser Technologie bewusst sind und zwischen angemessenen und

unangemessenen Anwendungsformen derselben zu unterscheiden versuchen.*?

L Besonders prominent wird die Verkniipfung zwischen PID und designer babies in dem Science-Fiction-Film Gattaca

hergestellt, in dem der Einsatz der PID die Auswahl von ,Kindern nach Maf}* ermdglicht, wéihrend auf ,traditionelle
Weise gezeugte Menschen allgemein als minderwertig gelten und einer neuen Unterschicht angehéren (siehe Galton
2005). Dabei ist allerdings zu beachten, dass diese gendeterministische Vorstellung von der Annahme ausgeht, dass auch
nicht-medizinische Eigenschaften und Kompetenzen durch genetische Faktoren kausal bestimmt oder zumindest stark
beeinflusst werden. Da eine solche Determination im Regelfall nicht vorliegt, dirfte das Potenzial der PID zur Selektion
dieser Charakteristika deutlich Uberschétzt sein.

Vgl. Kapitel 4.2. fur die Diskussion der gezielten Auswahl von Embryonen mit Merkmalen, die gewdhnlich als
Behinderung begriffen werden. Hier erhdlt die Bezeichnung ,,designer baby* eine andere Bedeutung. Embryonen mit der
gesuchten genetische Variation werden in diesen Fallen gerade nicht ausgeschlossen, sondern im Gegenteil selektiert und
in den Uterus transferiert.
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3. Verfestigung geschlechtlicher Asymmetrien und Vertiefung sozialer
Ungleichheiten

Das Verfahren der PID involviert die biologischen Eltern des auf diesem Wege gezeugten
Kindes auf sehr unterschiedliche Weise. Nicht nur haben allein die Frauen die korperlichen
Belastungen durch die I\VF-Behandlung zu tragen, sie sind auch stérker als ihre Partner*® dem
psychischen Stress des Verfahrens ausgesetzt. Angesichts dieser ungleichen Lastenverteilung
—und der schon angefiihrten Bedeutung der PID fiir die Praxis des ,,social sexing* — liegt es
nahe, die geschlechtlichen  Asymmetrien des Verfahrens zum  Gegenstand
sozialwissenschaftlicher Untersuchungen zu machen. Uberraschenderweise finden sich jedoch
nur sehr wenige Studien, die diesen Problemkomplex adressieren. Wéhrend in der
feministischen  Forschung eine differenzierte Auseinandersetzung mit Gen- und
Reproduktionstechnologien zu verzeichnen ist (siehe etwa Haraway 1997; Kuhlmann &
Kollek 2002; Graumann & Schneider 2003) und die ,,Medikalisierung des weiblichen
Korpers® (Duden 1987; Honnegger 1991) einen wichtigen Topos der Kritik darstellt, fehlt
diese Analysedimension in den meisten empirischen Studien zur PID.** Trotz dieser
analytischen Beschrankungen dokumentieren die vorliegenden Untersuchungen die
besonderen physischen und psychischen Strapazen und den emotionalen Druck, dem Frauen
im Prozess der PID ausgesetzt sind.

Neben den geschlechtlichen Asymmetrien, die sich mit der zunehmenden Nutzung und
Verbreitung der PID weiter verstarken konnten, tauchen in den Studien (gesundheits-)
okonomische Faktoren als ein weiteres Problemfeld auf, das zur Reproduktion oder
Vertiefung sozialer Ungleichheiten beitragen kénnte. Zum einen drohen die relativ hohen
finanziellen Kosten einer PID-Behandlung, soziale Ungleichheiten fortzuschreiben, wenn die
Behandelten die dabei entstehenden Kosten selbst tragen missen. Den Zugang zu dieser
technologischen Option erhalten in diesem Fall nur diejenigen, die Uber ausreichende

finanzielle Mdglichkeiten verfligen. Zum anderen leiten Okonomische Kalkulationen

4 Wir fokussieren im Folgenden auf heterosexuelle Paare mit Kinderwunsch, um die in diesem Fall relevanten

geschlechtlichen Asymmetrien zu adressieren — zumal der rechtliche Zugang zur PID in einigen Staaten auf diese
Personengruppe beschréankt bleibt (z.B. in Frankreich, vgl. Bayefsky & Jennings 2015: 1-17). Zu beachten ist allerdings,
dass die PID bzw. die IVF auch von lesbischen Paaren fur Reproduktionszwecke genutzt wird und zudem
Familienkonstellationen jenseits der klassischen Paarbeziehung praktiziert werden, fiir die eine Nutzung dieser
Reproduktionstechnologien unter bestimmten Voraussetzungen in Frage kommt (siehe Dionisius 2015).
Dies liegt nicht zuletzt am Forschungsdesign vieler sozialwissenschaftlicher Studien, die in der Regel allein auf die
betroffenen Frauen fokussieren, sodass ein VVergleich zu den Erfahrungen ihrer Partner meist nur implizit moglich ist.
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staatliche Gesundheits- und Forschungspolitiken an und strukturieren auf diese Weise

zukinftige diagnostische und therapeutische Angebote.

3.1. Geschlechtliche Asymmetrien

Schon Anfang der 1990er Jahre gab es Hinweise darauf, dass die individuelle
Reproduktionsgeschichte die Einstellung von Frauen gegeniiber der PID maligeblich
beeinflusst. Frauen, die sich im Rahmen friherer Schwangerschaften fur deren Abbruch
entschieden hatten, nachdem ein prénataldiagnostischer Befund einer Krankheit oder
Behinderung des zukinftigen Kindes vorlag, erlebten die PID h&ufig als eine geeignete
Alternative. Dieses Verfahren zeichnete sich aus ihrer Perspektive gegenuber der PND durch
den entscheidenden Vorteil aus, die emotional Uberaus belastenden Erfahrungen des
vergangenen Schwangerschaftsabbruchs nicht erneut erleiden zu missen (siehe z.B.
Pergament 1991; Palomba et al. 1994; Roberts & Franklin 2004; siehe auch van Rij et al.
2011).*® Snowdon und Green (1997) verglichen in einer britischen Fragebogen-Studie explizit
die Perspektive mannlicher und weiblicher Anlagetrdger innen rezessiv vererbter
Erkrankungen (N=425) auf die Vor- und Nachteile der PID. Uber genetische Zentren in
Grol3britannien rekrutierten sie dafiir heterosexuelle Paare, die um ihren Status als
Anlagetrager_in wussten und sich in einem reproduktionsfahigen Alter befanden. Als Vorteil
gegeniiber moglichen Alternativen wie Adoption, Samen- und Eizellspende hoben Manner
und Frauen Ubereinstimmend hervor, dass auf diesem Weg ein Schwangerschaftsabbruch
umgangen, eine Erkrankung des Kindes ausgeschlossen und daruiber hinaus ein biologisch mit
beiden Eltern verwandtes Kind gezeugt werden konnte (ebd.: 345). Beide Gruppen
unterschieden sich jedoch im Hinblick auf die wahrgenommenen Nachteile des Verfahrens:
Wahrend Frauen die langen Wartezeiten und die geringe Erfolgsquote der PID hervorhoben,
sorgten sich die Manner insbesondere um mdogliche Schmerzen und Gesundheitsrisiken, die
sich fur ihre Partnerinnen aus der medizinischen Behandlung (u.a. Hormonstimulation,
Follikelpunktion, Embryonentransfer) ergeben kdnnten. Andere Studien dokumentieren, dass
sich  sowohl Manner als auch Frauen der gesundheitlichen Gefahren dieses
reproduktionsmedizinischen Verfahrens bewusst sind (siehe z.B. Chamayou et al. 1998;
Lavery et al. 2002).

> Dariiber hinaus zeigen Untersuchungen, dass viele Studienteilnehmer_innen die PID aufgrund der Méglichkeit, einen
Schwangerschaftsabbruch zu vermeiden, auch als die moralisch gebotene Alternative zur Pranataldiagnostik betrachten.
So hielt eine groRe Mehrheit der Nutzer_innen reproduktionsmedizinischer Technologien, die im Rahmen der bereits
zitierten australischen Studie (Katz et al. 2002) nach ihren sozialen und moralischen Bedenken befragt wurden, die
Zerstdrung (,,destruction) eines Embryos flir moralisch weniger bedenklich als die T6tung eines Foétus zu einem
fortgeschrittenen Zeitpunkt der Schwangerschaft (75 Prozent der IVF- und 96 Prozent der PID- sowie Aneuploidie-
Screening-Nutzer_innen).
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Dass die PID von den betroffenen Frauen zugleich als entlastende und belastende Erfahrung
erlebt wird, zeigt beispielhaft eine australische Studie (Karatas et al. 2010a). Die
Untersuchung basiert auf qualitativen Telefon-Interviews mit vierzehn Frauen, von denen vier
ein Kind durch eine genetische Krankheit verloren hatten. Viele der Befragten sahen in der
PID eine Form der Erméchtigung (,,empowerment®) und der Kontrolle, v.a. nach den oft
traumatischen Erfahrungen mit vergangenen Fehlgeburten und Schwangerschaftsabbriichen
aufgrund einer genetischen Indikation. Gleichzeitig trug aber die PID in unterschiedlichen
Phasen und in verschiedener Weise zu (weiteren) Stresserfahrungen bei. So berichten die
Befragten von Frustrationen, nachdem sich eine Schwangerschaft nicht nach dem ersten PID-
Zyklus einstellte, oder von Angsten nach dem Embryotransfer, als die Feststellung einer
Schwangerschaft und die Testung der Embryonen anstand. Einige Frauen, die nach einer PID
erfolgreich schwanger geworden waren, schilderten Probleme, eine Beziehung zu dem Fétus
aufzubauen. Das galt wv.a. fur Frauen, die zuvor bereits problematische
Reproduktionserfahrungen gemacht hatten. Hier war das Phdnomen einer ,,Schwangerschaft
auf Abruf* (Rothman 1989) zu beobachten, das bereits aus der Priantaldiagnostik bekannt ist.
So gab eine der Interviewten an: ,,I felt sometimes I didn’t want to get too close in case there
was something wrong and knowing how distressing it is to lose a pregnancy. And | also felt
my husband didn’t get very close for the same reasons. . . But I mean I guess I bonded more
in terms that I knew when it was kicking and would feel it . . .feel it more and . . .but [ didn’t
talk or play music or anything like that in terms of wanting to get close in terms of that.”
(Karatas et al. 2010a: 775; siehe auch Karatas et al. 2010b)

Die Angst vor gesundheitlichen Gefahrdungen fur die behandelten Frauen dokumentierte eine
niederlandischen Studie von Derks-Smeets et al. (2014). Mittels Gruppendiskussionen und
Interviews wurde die Perspektive von Frauen und deren Partnern beleuchtet, die um das
Vorliegen einer mit Brust- und Eierstockkrebs assozzierten BRCA 1/2-Mutation wussten und
vor diesem Hintergrund entweder eine PID (N=6), eine PND (N=4) oder keine genetische
Diagnostik (N=8) in Anspruch genommen hatten. Die Befragten artikulierten insbesondere
die Befiirchtung, dass die Hormonstimulation das Krebsrisiko erhéhen und letztlich zur
Entstehung der lebensbedrohlichen Erkrankung beitragen kdnnte. So gab eines der Paare an:
“That’s actually your biggest concern, right? That you bring a child into this world and then
you fall ill yourself, due to the hormones. . .” (Ebd.: 1109; siehe auch Dekeuwer & Bateman
2013: 237). Der korperliche und psychische Stress, mit dem die PID-Behandlung einhergeht,
belastet jedoch nicht nur die betroffenen Frauen, sondern scheint auch die Beziehung

zwischen den Partner_innen negativ zu beeinflussen (Derks-Smeets et al. 2014: 1109).
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Dieser Aspekt wird in der oben bereits kurz erwédhnten Studie der britischen
Sozialwissenschaftlerinnen Sarah Franklin und Celia Roberts (Roberts & Franklin 2004;
Franklin & Roberts 2006) vertieft, die sowohl in methodischer als auch in inhaltlicher Hinscht
eine Besonderheit darstellt. Methodisch greifen sie neben Interviews mit Expert_innen sowie
Paaren, die sich zum Zeitpunkt des Interviews einer PID-Behandlung unterzogen, auch auf
Dokumentenanalysen und teilnehmende Beobachtungen zuriick (u.a. in Reproduktionszentren
in GroRbritannien). Auf inhaltlicher Ebene kommen geschlechtliche Ungleichheiten nicht nur
implizit zum Ausdruck, sondern werden ausfuhrlich herausgearbeitet. Die Sorgen der
befragten Paare bezogen sich neben der mit der IVF/PID verbundenen Ungewissheit, ob es
auf diesem Weg Uberhaupt zu einer Schwangerschaft kommt, auch auf das Sozialleben und
die beruflichen Perspektiven. Deutlich wird dabei, dass die Frauen nicht nur physisch deutlich
starker durch die PID-Behandlung belastet sind; auch die Ungewissheit und die schwierige
Planung der Karriere und des Familienlebens beeintrachtigt sie deutlich starker als ihre
Partner (vgl. Roberts & Franklin 2004: 290f.). Zudem sind Frauen mit der paradoxen
Anforderung konfrontiert, sich gerade angesichts dieser Stresssituation zu ,entspannen’, um
die Erfolgsaussichten der IVF-Behandlung zu erhéhen. Diese geschlechtliche Asymmetrie
beschreibt eine Frau und setzt diese ins Verhéltnis zu den Belastungen ihres Mannes (,,Ben®):
,»And this is something that I find really hard to come to terms with and no disrespect to Ben,
but like it’s easier for him because he can go to work as normal, because he can forget about
it! I think it’s a bit different for men. I’'m the one that’s having the injections. I'm the one
that’s getting the hormone treatment. He can go to work and kind of switch off a little bit,
whereas I’m the one that’s thinking ‘I’ve got to be at home. Got to try and relax’.” (Roberts &
Franklin 2004: 291; Hervorheb. im Orig.)

Die herausgearbeiteten geschlechtlichen Assymetrien, die insbesondere in ungleich starkeren
Beeintrachtigungen der physischen und psychischen Gesundheit sowie der beruflichen
Perspektiven von Frauen zum Ausdruck kommen, gehen freilich tber die Implikationen der
PID im engeren Sinn hinaus; sie strukturieren das Feld der Reproduktionsarbeit insgesamt. So
sind Frauen in den gegenwartigen gesellschaftlichen Verhaltnissen auch ungleich starker mit
der Erwartung konfrontiert, die erhéhte Pflege- und Betreuungsarbeit aufzubringen, die im
Falle einer vorliegenden Krankheit oder Behinderung eines (zukinftigen) Kindes notwendig
werden konnte (siehe z.B. Beck-Gernsheim 1999: 121-123; Brekke & Nadim 2016). Vor
diesem Hintergrund konnte die PID wiederum als eine technologische Maoglichkeit
erscheinen, negative Effekte auf die Erwerbsbiografie und die Sozialbeziehungen von Frauen

zu vermeiden. Die (Ubergreifenden Formen geschlechtlicher Arbeitsteilung préagen
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dementsprechend auch die Nutzungskontexte der PID und Entscheidungsparameter der Paare,
sodass das Verfahren die vorherrschenden geschlechtlichen Asymmetrien letztlich zu
reproduzieren droht (siehe Gammeltoft & Wahlberg 2014: 205-207).

3.2. Ungleiche Zugangschancen und 6konomische Kostenkalktile

Die Praimplantationsdiagnostik hat das Potenzial soziookonomische Ungleichheiten
fortzuschreiben und zu vertiefen, falls die Nutzer_innen privat fir die Kosten der PID-
Behandlung aufkommen mussen. Dies ist etwa in Australien der Fall, wo sich die finanziellen
Aufwendungen fir eine PID-Behandlung auf ca. 14.000 Australische Dollar (rund 9.300
Euro) belaufen. Karatas et al. (2010c) befragten 50 Frauen, die sich dort zum
Untersuchungszeitpunkt einer PID unterzogen, nach psychosozialen Aspekten der
Behandlung. Die Studie dokumentierte, dass fast alle Studienteilnehmerinnen (ber ein
uberdurchschnittlich hohes Haushaltseinkommen verfligten. Nur zwolf Prozent der Frauen
besalRen ein Jahreseinkommen von weniger als 75.000 Australischen Dollar. Umso
erstaunlicher ist, dass sie sich dennoch um die finanziellen Kosten der Behandlung sorgten.*®

Auch in den USA werden die Kosten einer PID-Behandlung von den meisten
Krankenversicherungen nicht tUbernommen. Drazba et al. (2014) fuhrten vor diesem
Hintergrund qualitative Telefon- oder Email-Interviews mit 18 Paaren, die erhdhte Risiken fur
eine Reihe genetisch bedingter Erkrankungen*’ aufwiesen und eine PID entweder in Betracht
zogen, sich zum Zeitpunkt der Befragung in einer entsprechenden Behandlung befanden oder
diese bereits abgeschlossen hatten. Die Kosten der PID-Behandlung stellten fiir die Mehrheit
der Paare (N=15) die groRte Barriere fir deren Inanspruchnahme dar, was einer der
interviewten Manner besonders deutlich zum Ausdruck brachte: “[We] liked the idea of PGD
from the start. | think the cost was what was holding us back. [...] The whole decision was
really just either spending the money or not.” (Ebd.: 206) Einige artikulierten daruber hinaus
Wut und Enttduschung dartiber, dass die Kosten der Behandlung — im Gegensatz zu den
Aufwendungen fir die Therapie der fraglichen Erkrankungen - nicht durch ihre
Versicherungen tbernommen wurden: It aggravates me that the insurance companies won’t
pay for PGD when people have these documented cases” (Ebd.. 207). Trotz dieser
erheblichen Bedeutung finanzieller Uberlegungen und Zwiénge iiberwog bei den Interviewten

% 7y einem ganzlich anderen Ergebnis kommt hingegen eine weitere Fragebogenerhebung mit Paaren in Australien, die eine PID oder eine

IVF durchfihren lieRen (Katz et al. 2002). Hier erkléarte die Mehrzahl der Studienteilnehmer_innen, sich keine finanziellen Sorgen
wegen der Behandlungskosten zu machen. Allerdings fehlten Angaben zum soziokonomischen Hintergrund der Interviewten.
Risiken lagen fir folgende Erkrankungen vor: Adrenoleukodystrophie, Morbus Charcot-Marie-Tooth, Cystische Fibrose,
Glykogenspeicherkrankheit, Hamophilie, Morbus Huntington, Hypertrophe Kardiomyopathie, Muskeldystrophie und Spinale
Muskelatrophie (vgl. Drazba et al. 2014: 205).
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letztlich die Hoffnung, eine Weitergabe der jeweiligen Erkrankung mittels PID definitiv
ausschlieRen zu kénnen (vgl. auch Rubin et al. 2014).%®

Die hohen Kosten einer PID-Behandlung fiihren aber nicht nur dazu, dass Menschen aus
unteren und mittleren Einkommensschichten faktisch von der Nutzung dieser technologischen
Option ausgeschlossen werden, falls sie die Aufwendungen selbst tragen mussen. Bedenken
hinsichtlich der Kostenh6he gibt es auch bei Paaren in Staaten, in denen die gesetzliche
Krankenversicherung die Kosten der PID tbernimmt. Jarvholm et al. (2014) interviewten 19
schwedische Paare, die eine Klinik zum Zweck einer PID-Behandlung aufgesucht hatten.
Dass die Kosten einer solchen Behandlung in Schweden von den Krankenkassen getragen
werden, warf fir einige die Frage auf, ob sich diese Aufwendung gesellschaftlicher
Ressourcen in ihrem Fall rechtfertigen lasst. Eine der befragten Frauen druckte diesen
Abwégungsprozess folgendermalien aus: ,,And then you can have feelings about PGD that ...
there are other people with cancer and things like that — so you can feel a bit guilty in some
way that this [PGD] is such an expensive treatment ... but the society has several layers of
problems and if people are feeling well, then society gets better. You can’t just only help the
patients with cancer or heart diseases.“ (Jarvholm et al. 2014: 65; vgl. auch 61)

Diese ©6konomische Rationalitat pragt darliber hinaus auch aktuelle Forschungs- und
Gesundheitspolitiken. Entsprechende Kostenkalkulationen sind eine wesentliche (De-)
Legitimationsgrundlage gesundheitspolitischer Entscheidungen und forschungspolitischer
Prioritaten, die vor dem Hintergrund knapper Ressourcen bei gleichzeitig steigenden
medizinischen Kosten an Uberzeugungskraft gewinnen (siehe z.B. Rothgang & Preuss 2008).
So kursieren in der Gesundheitsokonomie sogenannte ,,Kosteneffektivitdtsmodelle®, welche
die 6konomischen Potenziale einer flichendeckenden Anwendung der PID abschéatzen und
den Therapiekosten solcher Erkrankungen und Behinderungen gegeniber stellen, die mittels
genetischer und reproduktionsmedizinscher Verfahren vorgreifend verhindert werden kénnten
(vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 132; siehe auch Friedrich et al. 2014: 133-158).

8 Bemerkenswerterweise spielen Dimensionen sozialer Ungleichheit in den Untersuchungen nur eine geringe Rolle, sieht

man von den Einkommensverhéltnissen ab. Uns ist keine Studie bekannt, die etwa mogliche Zusammenhénge zwischen
ethnischer Zugehorigkeit und Nutzungsformen und -préferenzen der PID untersucht. Nur wenige Studien beleuchten die
Korrelation zwischen dem Bildungsniveau und der Einstellung gegeniiber diesem reproduktionstechnischen Verfahren.
So weist etwa die Studie von Borkenhagen et al. (2007), die auf deutsche Paare in reproduktionsmedizinischer
Behandlung fokussiert, auf einen negativen Zusammenhang zwischen dem Bildungsgrad und der Akzeptanz dieses
Verfahrens hin. Demnach sprechen sich Personen mit niedrigem Bildungsgrad stérker fir die Legalisierung der PID
sowohl zur Detektion spezifischer Erkrankungen als auch zum Zweck eines (Aneuploidie-)Screenings aus. Sie sind
daruber hinaus eher bereit, dieses Verfahren selbst einzusetzen (siehe auch Meister et al. 2005). Ein uneindeutiges Bild
zeigte sich in der Studie von Finck et al. (2006: 223): ,,Education often appeared as an important factor in the analysis of
several questions about PGD, but it could not be interpreted without ambiguity when all issues were considered.
Accordingly, persons with a higher educational degree perceived both the costs and benefits of PGD more than others. It
can be inferred that the evaluation of costs and benefits of this technique could be related to the information practices of
each respondent and, as has been described elsewhere, the educational degree does have an influence on having a notion
about PGD or not.*
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Tur-Kaspa et al. (2010) haben fiir die USA eine exemplarische Kosten-Nutzen-Analyse von
IVF/PID-Behandlungen am Beispiel der autosomal-rezessiv vererbten Cystischen Fibrose
(CF) durchgefiihrt. Ausgangspunkt der Uberlegungen ist die Beobachtung, dass sich Paare,
die um ihren Status als Tréger_innen einer entsprechenden Mutation wissen, nach einer
pranataldiagnostischen CF-Diagnose héufig nicht fir einen Schwangerschaftsabbruch
entscheiden. Die Autor_innen sehen darin ein Problem und betrachten ein auf der PID
aufbauendes nationales Prdventionsprogramm als eine geeignete Alternative, da die
Entscheidung fur oder gegen einen Schwangerschaftsabbruch durch die vorgeschaltete
extrakorporale Embryonenauswahl entfalle. ,,Reluctance to terminate a pregnancy may be a
major reason contributing to the continuing birth of more than 1000 children affected with CF
annually in the USA [...], and therefore, a better preventive strategy should be considered.”
(Ebd.: 187) In ihrer Kalkulation kommen sie zu dem Ergebnis, dass die Kosten der
medizinischen Behandlung von spontan gezeugten und an CF erkrankten Kindern die Kosten
eines nationalen Préventionsprogramms mittels PID statistisch deutlich Ubersteigen. Wirde
ein solches Programm in den USA fur den Zeitraum von 37 Jahren — der zugrunde gelegten
statistischen Lebenserwartung eines an CF erkrankten Menschen — implementiert werden,
konnten den Autor_innen zufolge etwa 33,3 Milliarden US-Dollar eingespart werden. ,,In
summary, offering IVF-PGD to all CF carrier couples who wish to conceive without facing
the dilemma of possible pregnancy termination or raising a sick child is highly cost effective
and will save billions of dollars in direct health expenditures. Delivering a healthy baby
instead of one affected with CF means avoiding not only direct medical treatment expenses,
but also avoiding the significant loss of productivity and quality of life for CF patients and
their caregivers over a lifetime.” (Ebd.: 195)

Derartige gesundheitsokonomische Kalkulationen bleiben keineswegs auf einer abstrakt-
allgemeinen Ebene, sondern finden bereits heute Eingang in konkrete Politiken. Beispiele fir
diese Entwicklungstendenz liefern die Stoffwechselkrankheit Morbus Gaucher und die
Blutkrankheit Beta-Thalassamie. Erstere ist prinzipiell nicht lethal und heute durch hochst
effektive Medikamente zu behandeln, die jedoch lebenslang einzunehmen und zudem mit
hohen Kosten verbunden sind. In Israel wurde die PID inzwischen zur Selektion potenzieller
Anlagetréger_innen dieser Krankheit eingesetzt (vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 132; siehe
auch Altarescu 2011). Letztere ist eine autosomal-rezessiv vererbte Blutkrankheit, deren
Inzidenzrate sich regional deutlich unterscheidet. Einige Staaten, in denen diese Erkrankung
besonders haufig auftritt, haben bereits obligatorische Screeningprogramme fiir Menschen im

fortpflanzungsfahigen Alter eingefihrt, die jeweils vor einer Heirat durchzuftihren sind (z.B.
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Saudi Arabien und der Iran, vgl. Zlotogara 2009: 250f.). Den auf diese Weise detektierten
Tréger_innen der genetischen Mutation wird inzwischen u.a. eine PID angeboten, um die
Vererbung der Krankheit zu verhindern und letztlich die relativ hohen Behandlungskosten zu
verringern (vgl. Deutscher Ethikrat 2011: 133).

Diese 0Okonomischen Rationalitditen finden sich nicht nur in gesundheitspolitischen
Programmen und Szenarien, sondern auch in den Narrativen von Mediziner_innen und
Menschen, die selbst von Krankheitsrisiken betroffen sind. Dies dokumentiert etwa eine
qualitative US-amerikanische Studie (Kalfoglou et al. 2005; siehe auch Abschnitt 2.1), in der
sowohl PID-Nutzer_innen als auch reproduktionsmedizinische Expert_innen interviewt
wurden. Beide Gruppen sahen in der PID eine Madoglichkeit, die medizinischen
Behandlungskosten kurzfristig zu senken und die Gesellschaft langfristig von genetisch
bedingten Erkrankungen zu entlasten (ebd.: 489) Besonders eindrlcklich zeigte sich die
Hoffnung, genetische Erkrankungen zukinftig mittels selektiver Reproduktionstechnologien
,ausmerzen‘ zu konnen, in den Aussagen eines Laborleiters: ,,I am hoping that, like
vaccination, PGD will eliminate some of these ravaging diseases from occur[ing].... [M]aybe
fifty years in the future, we will look upon genetics, manipulation of embryos, as the earliest
form of perinatal health care”. (Ebd.: 489) Die PID erscheint hier einer immunologischen
Impfung vergleichbar, die im 19. und 20. Jahrhundert zur Verdrédngung zahlreicher viraler
Infektionskrankheiten — beigetragen hat, wund als Vorreiterin einer ,perinatalen
Gesundheitsversorgung*, in deren Rahmen genetisch bedingte Krankheiten zukinftig noch
friher und effektiver bekampft werden kdénnen. Vor dem Hintergrund dieser
Argumentationsmuster und Rationalitdtskonzepte ist zu befiirchten, dass sich der
gesellschaftliche Druck auf Paare erhohen wird, die trotz einer festgestellten Indikation die
PID oder PND ablehnen.
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4. Verantwortungszuweisungen und Diskriminierungspotenziale

Wie die vorangegangenen Kapitel gezeigt haben, sind die in den Studien dokumentierten
Erfahrungen mit der PID nicht zu trennen von Techniken des Risikomanagements und
Praktiken der Pravention und (Selbst-)Uberwachung. In diesem Kapitel wollen wir genauer
untersuchen, wie die medizinische Mdglichkeit der Diagnose genetischer Krankheiten und
Krankheitsrisiken Erwartungen an ein verantwortliches oder rationales Gesundheits- oder
Reproduktionsverhalten  strukturiert. Auf Grundlage der Ergebnisse empirischer
Untersuchungen soll zundchst der Frage nachgegangen werden, ob sich im Kontext der PID
ein Wandel normativer Konzepte und institutioneller Erwartungen beobachten l&sst.
Veranderte gesellschaftliche Erwartungen konnten wiederum Angste, Schuldzuweisungen
und negative Kategorisierungen hervorrufen und nicht zuletzt einen wichtigen Nahrboden fur
Praktiken der Stigmatisierung und Diskriminierung bilden. Im zweiten Teil des Kapitels
sollen daher mdgliche Folgewirkungen dieser technologischen Option flir Menschen in den
Blick genommen werden, die heute oder in Zukunft mit chronischen Krankheiten oder
Behinderungen leben.

4.1. Genetische Verantwortung und technologischer Imperativ

In einer Studie zu den gesellschaftlichen Implikationen der Pranatal- und Gendiagnostik hat
die Soziologin Elisabeth Beck-Gernsheim (1994) bereits in den 1990er Jahren auf eine
»Expansion der Verantwortung® (ebd.: 325) hingewiesen. Dieser Begriff werde zunehmend
»in Richtung einer qualitativen Auswahl gefasst, ansetzend bereits vor der Geburt, vielleicht
sogar vor der Zeugung® (ebd.: 326). Als ,,verantwortlich* erscheine in dieser Perspektive die
Vermeidung der Geburt vermutlich behinderter oder kranker Kinder durch Aufgabe des
Kinderwunsches oder einen Schwangerschaftsabbruch nach auffalligem Befund. Beck-
Gernsheim befilirchtete, dass prénatal- und gendiagnostische Verfahren zu einem
»einfluBreichen Faktor der Normierung von Lebensstilen werden. Die Funktion der
Verhaltenssteuerung, friher von den traditionellen Instanzen sozialer Kontrolle (z.B.
Religion) ausgeiibt, werde dann, zumindest partiell, von der Medizintechnologie
iibernommen.“ (Ebd.: 331; siehe auch Beck-Gernsheim 1996; Weir 1996; Ruhl 1999).%°

" Eine &hnliche Entwicklung beobachtet die britische Soziologin Nina Hallowell (1999) auf Grundlage einer empirischen

Studie, in deren Mittelpunkt Interviews mit Frauen stehen, die ein erhdhtes Risiko fur erblichen Brust- und
Eierstockkrebs aufwiesen. Hallowell kommt zu dem Schluss, dass im Kontext der pradiktiven Medizin eine neue Facette
des Verantwortungsdiskurses entstanden sei, die mit Vorstellungen eines genetischen Fatalismus bricht: ,,The
construction of health as a moral issue has generally be confined to discussions of voluntary health risks — people’s
lifestyle choices or behaviour. More recently it has been observed that individuals not only have a responsibility to avoid
voluntarily exposing themselves and others to health risks, but also may be seen as bearing some responsibility for their
genetic risks. [...] Indeed, it can be argued that because genetic risks are portrayed as part of the individual’s make up
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In den gesichteten empirischen Studien finden sich eine Reihe von Hinweisen darauf, dass die
PID diese Vorstellung einer ,,genetischen Verantwortung™ (Kollek & Lemke 2008: 223-287)
weiter fordert, der zufolge es normativ geboten erscheint, die Weitergabe ,kranker Gene an
die nachste Generation zu verhindern.> So zeigt etwa die Erhebung von Wiistner und Heinze
(2007), dass es auch bei Menschen mit einem héheren Bildungsniveau oft nur ein Kkleiner
Schritt von der Einforderung reproduktiver Autonomie zur Beflrwortung von
ZwangsmaBnahmen ist. In einer Kkulturvergleichenden Studie haben die beiden
Sozialwissenschaftler_innen die Einstellung von Studierenden in Deutschland und Japan
untersucht.® Die Mehrheit beider Stichproben befiirwortete einen Zugang zur PID
(Deutschland: 51,3 Prozent, Japan: 75,2 Prozent). Ein Viertel der deutschen (25,1 Prozent)
und 15 Prozent der japanischen Studierenden waren dartiber hinaus der Auffassung, dass eine
PID fur Paare mit genetischen Erkrankungsrisiken verpflichtend sein sollte.

Indirekte Hinweise darauf, dass sich Menschen mit einer genetisch bedingten Krankheit oder
genetischen  Krankheitsrisiken bereits heute mit Vorstellungen einer spezifischen
Reproduktionsverantwortung konfrontiert sehen, liefern Berichte von Mediziner_innen und
anderen (reproduktions-)medizinischen Expert_innen. So dokumentiert eine qualitative
Interviewstudie mit britischen, italienischen und schwedischen Genetiker_innen und
Gynékolog_innen (Zeiler 2004), dass einige Paare die PID nicht als technologisches Angebot,
sondern als moralische Notwendigkeit begreifen. Eine Nicht-Inanspruchnahme dieser
Technologie erleben die Betroffenen dementsprechend als schuldhaft und unverantwortlich,
wie eine Arzt_in auf Grundlage ihrer eigenen Beratungserfahrungen deutlich macht: ,,Simply
because this technology is there, many couples seem to feel that they must take it, that they
are denying their future children [something] if they don’t take it.” (Ebd.: 181) Die PID
scheint  somit eine  normative  Dynamik zu entfalten, die auch die
Reproduktionsentscheidungen der Betroffenen affiziert und die die Autorin als
minternalisierten technologischen Imperativ (ebd.) begreift (siche auch Hershberger & Peirce
2010). Auch die reproduktionsmedizinischen Expert_innen, die Kalfoglou et al. (2005) in
ihrer bereits mehrfach zitierten Studie befragten, antizipierten neue

Verantwortungserwartungen im Kontext der PID. Ein interviewter Laborleiter brachte diese

their responsibility to act to protect their health, or the health of future generations, is emphasized, for inherited risk
cannot be blamed upon external sources.* (Ebd.: 98)

Eine zentrale Bedeutung fiir die Prozesse der Verantwortungsattribution kommt der Konstruktion genetischer Risiken zu.
In Kontrast zum naturwissenschaftlich-mathematischen Risikobegriff werden diese hier nicht als objektive Phdnomene,
sondern als Effekt soziokultureller (Wissens-)Praktiken begriffen. Diese Praktiken transformieren ereignishafte Gefahren
in kalkulierbare Risiken und werfen zugleich die Frage nach verantwortlichen Entscheidungen und Akteuren auf (siehe
z.B. Lemke 2000; Lupton 2007).

Grundlage der Analyse waren standardisierte Fragebogen, die von jeweils 360 deutschen und japanischen Studierenden
ausgefullt wurden.
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Sorge etwa wie folgt zum Ausdruck: ,,[W]e look very much askance at women who don’t
seek good prenatal care, and | just wondered if the same sort of judgmentalism might not be
applied to people with respect to avoiding genetic disease. Like, ,how could you have that
baby...for heaven’s sake, why didn’t you go get tested?““ (Kalfoglou et al. 2005: 491)

Die Vorstellung einer moralischen Verpflichtung, von der technologischen Option einer PID
Gebrauch zu machen, wird dabei nicht nur von aulRen an die Betroffenen herangetragen,
sondern auch von Menschen artikuliert, die selbst von genetisch bedingten Krankheiten oder
Krankheitsrisiken betroffen sind. Viele empirische Studien zu Motiven einer eventuellen
Nutzung von PND oder PID zeigen, dass die Betroffenen ihre Reproduktionsentscheidungen
in der Regel so auszugestalten suchen, dass sie genetische Krankheitsrisiken moglichst nicht
weitervererben. Zahlreiche Paare verzichten vor diesem Hintergrund auf leibliche Kinder oder
unterziehen sich einer Pranataldiagnostik und beenden die Schwangerschaft bei einem
auffilligen Befund, um die Geburt von Kindern zu verhindern, die von ,kranken‘ Genen
betroffen sind. Auf diese Weise versuchen sie nicht nur, gesundheitliches Leiden ihrer
zukinftigen Kinder zu vermeiden, sondern auch moglichen Gewissensbissen und
Schuldvorwirfen entgegenzuwirken. Dies ist exemplarisch in einer niederldndischen
Untersuchung dokumentiert (Derks-Smeets et al. 2014). In der Studie wurden Interviews mit
18 Paaren gefiihrt, die vor dem Hintergrund einer Disposition fir erblichen Brust- und
Eierstockkrebs, die bei jeweils einem der Partner_innen vorlag, die Durchfiihrung einer PID
zur Realisierung ihres Kinderwunsches in Erwagung zogen.*® Die Halfte der interviewten
Paare war der Auffassung, dass es angesichts ihrer Kenntnis des erblichen Charakters der
Erkrankung und der verfligharen reproduktionstechnologischen Optionen, ihre moralische
Pflicht sei, die PID zu nutzen, um ihren zukinftigen Kindern Leid zu ersparen.
Dementsprechend antizipierte eine der interviewten Personen, die sich sowohl gegen eine PID
als auch gegen eine PND entschieden hatte, dass sie Schuldgefiihle entwickeln wirde, falls
bei ihrem Kind ebenfalls ein erhohtes genetisches Risiko fur Brust- und Eierstockkrebs
festgestellt werden sollte: ,,What I was afraid of myself, or still am actually, are those feelings
of guilt. They might not be so relevant now, but in about twenty or thirty years when my child
would go for a DNA test. . . Imagine it will be positive, then | would have to relive this all
over again. And then, I would tell myself: it’s your own fault and you could have prevented
this. . .” (Derks-Smeets et al. 2014: 1107). Andere Paare betrachteten eine Entscheidung
gegen die Nutzung der PID insofern als inakzeptabel, als diese spéter den eigenen Kindern

dieselbe belastende Entscheidungssituation aufburde, in der sie sich gerade befanden:

52 Dariiber hinaus umfasst die Studie auch vier Fokusgruppen mit Paaren, die von Krankheitsrisiken betroffen waren.
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,.Sometimes I look at my son and think: ,Will you end up in the same sticky situation with
your partner as we did, just because we may have chosen the easy way out?** (Ebd.).

In dieselbe Richtung deuten die Ergebnisse einer US-amerikanischen Studie (Freedman
1998), die auf Interviews mit Frauen beruht, die sich vor dem pradiktiven Test fur erblichen
Brust- und Eierstockkrebs genetisch beraten lieRen. Eine der interviewten Frauen beschrieb
anschaulich das Dilemma, mit dem sie sich konfrontiert sah. Sie betonte die Aussicht auf
diagnostische Gewissheit uber vorliegende Krankheitsrisiken, aber antizipierte auch die
Schuldzuweisung, falls sie sich gegen den Test entscheiden sollte: ,,There is a tyranny
involved because the technology is available. | feel that it would be stupid of me not to avail
myself of it. If there is anything that | can do to assure myself that | do not have to share my
mother’s fate, that I won’t die a horrible death from ovarian cancer, I will do it. I don’t want
to be in the position down the road of beating my head against the wall and saying, ,Why
didn’t I do this?”” (Ebd.: 217) Auch eine weitere niederldndische Studie (Ormondroyd et al.
2012), die die Perspektive von kinderlosen Frauen mit einem erhohten genetischen Brust- und
Eierstockkrebsrisiko (BRCA 1/2) untersuchte, zeigt, wie verbreitet das Anliegen ist, die
generationale Weitergabe des BRCA-Gens zu verhindern. Da die Mehrheit der Befragten
davon ausging, dass ein mittels PND festgestelltes Risiko fur Brust- und Eierstockkrebs
keinen Schwangerschaftsabbruch rechtfertige und dieser zudem mit einer emotionalen
Belastung und potentiellen Traumatisierung verbunden sei, sahen sie in der PID eine
geeignete Alternative. Die Autor_innen kommen zu dem Schluss, dass die Akzeptanz der PID
bei Menschen mit genetischen Krankheitsisiken fur spatmanifestierende Krebserkrankungen
nicht nur durch den Wunsch nach einem gesunden Kind motiviert sei; im Vordergrund stinde
vielmehr die Hoffnung, auf diese Weise die intergenerationale Weitergabe der Risiken zu
verhindern.>

Diese Verantwortungsvorstellung findet sich auch bei Paaren, die nicht von einem Risiko flr
erblichen Brust- und Eierstockkrebs, sondern von anderen genetisch bedingten Erkrankungen
betroffen sind. Im Rahmen einer belgischen Studie (Decruyenaere et al. 2007) wurden
beispielsweise Menschen interviewt, bei denen ein positives Gentestergebnis fir die
Huntington-Krankheit vorlag, eine spatmanifestierende neurodegenerative Erkrankung, die
dominant vererbt wird. Im Zentrum der Studie standen Motive und Faktoren, die
Reproduktionsentscheidungen nach einem pradiktiven Test fur die Huntington-Krankheit
beeinflussen. Dabei zeigte sich, dass bereits die blofRe Existenz von PND und PID Druck auf

% In diese Richtung scheint auch die Bemerkung eines Paares zu gehen, die in der Studie von Quinn et al. (2009a: 445)
dokumentiert ist: ,,]’m not exactly sure how I feel about PGD but if it can wipe out breast and ovarian cancer then | say,
go for it!!!*
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Betroffene ausiibt, die zur Verfugung stehenden diagnostischen Mdoglichkeiten auch zu
nutzen, um nicht mit Schuldgefiihlen (,,anticipated guilt and regret®) konfrontiert zu sein. So
berichtete etwa ein mannlicher Anlagetrager, der zusammen mit seiner Partnerin eine PID
durchfiihren lie: ,,My father always said: we didn’t know and there was nothing we could do.
But we have the possibility to prevent the birth of a child at risk. So, we can’t say anymore
that we didn’t know or that we couldn’t do anything. [...] You knew you could do something
but you didn’t.” (Decruyenaere et al. 2007: 458)

Auch die Studie von Klitzman et al. (2007) dokumentiert entsprechende normative
Ambivalenzen im Kontext der (Nicht-)Nutzung von PID und PND. Die Autor_innen
interviewten 21 Individuen, in deren Familie die Huntington-Krankheit aufgetreten war.
Einige der Betroffenen hatten dariiber hinaus einen pradiktiven Gentest in Anspruch
genommen und wussten, dass sie mit groBer Wahrscheinlichkeit spater in ihrem Leben an der
Krankheit leiden werden. Die Befragten gaben der Sorge Ausdruck, dass sie in Zukunft daftr
verantwortlich gemacht wirden, falls ihre Kinder die fiir die Huntington-Krankheit typische
Mutation aufweisen. Sie  beflirchteten auch, dass die zuklnftig geborenen
,Anlagetriger innen‘ selbst stigmatisiert werden konnten. In dem Material findet sich dariiber
hinaus die Vorstellung einer nicht nur moralischen, sondern auch sozialen Verantwortung zur
Vermeidung der Geburt eines Kindes mit einem Risiko fiir die Huntington-Krankheit. Diese
Vorstellung, der zufolge ein solches Kind eine ,,Last fiir die Gesellschaft* (Klitzman et al.
2007: 358) darstellt, betrachteten einige der Befragten nicht allein als eine von aullen an sie
herangetragene (und zu kritisierende) Erwartung; vielmehr machten sie sich diese
Praventionslogik selbst zu eigen. Ein Betroffener brachte diese Uberlegung folgendermaRen
auf den Punkt: ,,It seems unfair to ask people to forgo childbearing, but at the same time,
you’re burdening society with people that are going to get sick.” (Klitzman et al. 2007: 358)
Viele Dimensionen dieses Diskurses ,genetischer Verantwortung“ sind Teil einer
umfassenderen Praventions- und Risikologik, die sich nicht nur im Rahmen der PID, sondern
auch im Kontext prénataldiagnostischer Angebote und prédiktiven genetischen Wissens
artikuliert (vgl. etwa Lengwiller & Madarasz 2010). Es gibt jedoch eine wichtige
Besonderheit bei der Anwendung der PID, die ein neues Feld normativer Erwartungen und
Verantwortungszuweisungen erdffnet: die Frage, wie mit den Embryonen verfahren werden
soll, die nicht in die Gebarmutter eingesetzt werden. Zukunfig kénnten sich die Nutzer_innen
der PID mit der Erwartung konfrontiert sehen, die ,iberfliissigen‘ Embryonen der
wissenschaftlichen und medizinischen Forschung zur Verfligung zu stellen. Der Grund dafir

ist, dass Embryonen von zahlreichen Wissenschaftler_innen als besonders geeigneter
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,Rohstoff* — ,the best tool you can get“ (Franklin 2013: 99) — der Stammzellenforschung
begriffen werden. Sie seien fiir die Untersuchung von Krankheitsmechanismen und fiir die
Arzneimittelforschung deutlich besser geeignet als etwa tierische Zellen (siehe z.B. Pickering
et al. 2003; Stephenson et al. 2013). Angesichts dieser Rahmenbedingungen ist denkbar, dass
der wachsende ,Bedarf* an Embryonen fiir biomedizinische Forschungszwecke sowie die
Aussicht auf therapeutische Erfolge und kommerzielle Gewinne zu einer Aufweichung des
rechtlichen Embryonenschutzes und zur Absenkung regulatorischer Standards beitrégt.
Sollten sich Paare unter diesen Umstdnden gegen die Freigabe ,iiberfliissiger* Embryonen zu
Forschungszwecken entscheiden, konnte dies als egoistisch und unverantwortlich begriffen
werden (siehe Cooper & Waldby 2014: 89-115).

Welche Sorgen und Selbstzweifel sich mit der Praxis der Einlagerung ,lberfliissiger*
Embryonen verbinden, zeigt etwa die australische Studie von Karatas et al. (2010a). Die von
den befragten Frauen artikulierten moralischen Ambivalenzen bezogen sich zunéachst auf die
Embroyen, die zukunftig fir weitere Behandlungen zur Verfligung stehen. Eine der Befragten
brachte dies folgendermalien zum Ausdruck: ,,Yeah it’s a dilemma actually because I don’t
know whether we’ll have any more children. But then you think that you’ve created these
potential little lives and they should be given a chance. . . I’d hate to think there are two other
little (daughter’s name) sitting there that we denied life to them. So it’s quite profound.®
(Ebd.: 775). Als besonders belastend empfanden die Befragten jedoch die Frage, was mit
Embryonen geschehen sollte, die von der untersuchten genetisch bedingten Krankheit
betroffen waren. Dieses Gefuihl beschrieb eine Befragte folgendermalien: ,,1 can remember at
the clinic asking very clearly what do you do with the embryos that are (chromosomally)
unbalanced and she said discard them. And that had this huge clunk emotionally with me
because 1 didn’t draw a line between an embryo with unbalanced translocation and my
daughter who had died who I loved.* (Ebd. 2010b: 775). Sollten PID-Nutzer_innen zukunftig
mit der institutionellen Erwartungen konfrontiert werden, die ,iiberfliissigen‘ Embryonen fiir
Forschungszwecke zur Verfligung zu stellen, dirfte dies die herausgearbeiteten moralischen

Konflikte weiter verstarken.

4.2. Mdgliche Diskriminierung von Menschen mit Behinderungen und chronischen
Krankheiten

Neben neuen sozialen und institutionellen Erwartungen entfalten sich im Kontext der PID
weitere Folgewirkungen fur Personen, die von Behinderungen und chronischen Erkrankungen
betroffen sind. So wurde kritisch angemerkt, dass mit der Selektion von Embryonen im

Rahmen einer PID zugleich ein moralisches Werturteil iber das Leben derer vorgenommen
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werde, die Trager_innen des jeweiligen Merkmals sind (z.B. Roberts 2002: 5). Die
technologische  Mdglichkeit einer PID wird daher von Vertreter_innen der
Behindertenbewegung, aber auch von einigen kritischen Bioethiker innen ,,als Demiitigung
fir Menschen mit Behinderung angesehen und als Infragestellung ihrer Existenz und Signal
eines Nichtwillkommenseins und des Nichtdazugehorens empfunden (Deutscher Ethikrat
2011: 64 1.).

Um das Diskriminierungspotenzial der PID abschatzen zu konnen, sind
sozialwissenschaftliche Studien von besonderer Relevanz, die den Erfahrungen und Angsten
von Menschen mit einer Krankheit oder Behinderung nachgehen, deren Weitervererbung
durch eine PID regelmaRig verhindert werden soll. In einigen der Studien finden sich Belege
dafur, dass ein Teil der Befragten die (Moglichkeit der) Nutzung der PID eng mit einem
Urteil Gber den eigenen Lebenswert verbindet. In der US-amerikanischen Studie von Quinn et
al. (2009) bringt eine der Befragten diese Verknipfung beispielhaft zum Ausdruck, wenn sie
die Reproduktionsentscheidung ihrer Eltern mit den aktuellen diagnostischen Mdglichkeiten
kontrastiert: ,,These things (breast/ovarian cancer) can be diagnosed and treated early. | would
hate to think my parents would have chosen not to have me if they knew | carried the gene for
breast cancer.“ (Quinn et al. 2009a: 445)°* Eine andere Person wendet sich gegen die Nutzung
der PID zur Selektion der BRCA 1/2-Mutation, indem sie ihr eigenes Krankheitsrisiko unter
Verweis auf die Normalitdt genetischer Variationen entdramatisiert: ,,I do not think a woman
should avoid having children if she is BRCA positive. Everyone has genetic mutations, those
of us who are BRCA positive just happen to know what ours means.* (Ebd.)

Die Studie zeigt eindringlich, dass die Selektionsentscheidungen im Rahmen der PID
gesellschaftliche Normalitatsvorstellungen reproduzieren und verstérken; zumindest indirekt
affizieren sie somit auch die Selbstdeutungen und Identitatskonstrukte von Menschen, die in
den Indikationsbereich dieses Verfahrens fallen. Daher wird nicht nur in medizinethischen
Debatten, sondern insbesondere auch von Akteuren aus der Behindertenbewegung gefordert,
auf sogenannte Indikationslisten zu verzichten, in denen alle genetischen Variationen
aufgefuhrt sind, bei deren Diagnose der Einsatz dieser Technologie angezeigt oder zumindest
zulassig sein soll (z.B. Wagenmann 2012; Gruber et al. 2016: 17f.). Im Vergleich zu einer
Regelung, die auf Einzelfallentscheidungen aufbaut, wirde dieses Vorgehen nicht nur die

aufgezeigten institutionellen und sozialen Erwartungen weiter verstarken, mit denen sich

% Ein erheblicher Anteil der Befragten befiirchtete dariiber hinaus, dass in Folge dieser technologischen Selektionsoption
die Suche nach einer wirksamen Therapie von Brust- und Eierstockkrebs an Relevanz verlieren und notwendige
Investitionen in entsprechende medizinische Forschungsprojekte unterbleiben kdnnten (Quinn et al. 2009a: 445).
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Betroffene konfrontiert sehen, sondern hatte auch negativen Einfluss auf die
Selbstwahrnehmung der Betroffenen.

Prinzipiell ermdglicht die PID auch die gezielte Auswahl von Merkmalen, die gewdhnlich als
Krankheit oder Behinderung begriffen werden. Embryonen mit der gesuchten genetischen
Variation wirden in diesen Fallen gerade nicht ausgeschlossen, sondern im Gegenteil
ausgesucht und in den Uterus transferiert. Dieses quer zur hegemonialen gesellschaftlichen
Préaventionslogik liegende Selektionsinteresse lasst sich beispielhaft an einem lesbischen Paar
illustrieren, das sich im Jahr 2002 ein Kind wiinschte, das — ebenso wie sie selbst — von
Gehorlosigkeit betroffen sein sollte. Die Frauen begriffen Gehdorlosigkeit nicht als
Behinderung, sondern als elementaren Bestandteil ihrer eigenen kulturellen lIdentitat. Sie
erfullten sich ihren besonderen Kinderwunsch, indem sie auf einen Samenspender
zurlickgriffen, der ebenfalls von einer erblichen Form der Gehdrlosigkeit betroffen war (vgl.
Savulescu 2002; Spiewak & Viciano 2002; Dennis 2004). Im konkreten Fall kam somit keine
PID zum Einsatz; prinzipiell hatte dieses Verfahren jedoch eine deutlich prazisere Alternative
zur Auswahl des Samenspenders dargestellt, sodass die PID auf ein entsprechendes Interesse
bei Behindertengruppen treffen konnte. Im Rahmen einer britischen Fragebogenstudie
(Middleton et al. 2001) wurden 644 gehdrlose Menschen nach ihrer Einstellung gegentiber
einem genetischen Test auf erbliche Gehérlosigkeit im Rahmen einer PND befragt.”® Sie kam
zu dem Ergebnis, dass etwa 21 Prozent der Betroffenen einen solchen Test ernsthaft in
Betracht ziehen wirden; immerhin zwei Prozent dieser Personen praferierten ein Kind mit
Gehorlosigkeit und wirden - sollte dieses Merkmal nicht vorliegen — einen
Schwangerschaftsabbruch erwdagen. Inzwischen liegt auch eine Fragebogen-Untersuchung
vor, die Einstellungen und Erfahrungen von (volljdhrigen) Kindern gehdrloser Eltern (N=66)
erfasst, die selbst keine Einschrankungen der Horfahigkeit aufwiesen (Mand et al. 2009). Alle
Befragten sahen in der Gehdrlosigkeit Facetten einer distinkten Kultur und missbilligten deren
Charakterisierung als Behinderung. Die deutliche Mehrheit gab an, keine Préaferenz flr oder
gegen Gehorlosigkeit bei ihren eigenen Kindern zu haben (72,3 Prozent) und lehnte den
Einsatz der PID/PND zu diesem Zweck prinzipiell ab (60 Prozent).>® Diejenigen, die sich
nicht grundsétzlich gegen diese diagnostischen Verfahren aussprachen, akzeptierten deren
Einsatz tendenziell eher in solchen Situationen, in denen sich die Paare fir ein Kind

entschieden, das dieselben Charakterisika aufweisen sollte wie die potenziellen Eltern. Eine

% Daneben wurde auch die Einstellung von Personen mit Schwerhérigkeit (N=143) sowie uneingeschranktem Gehdr

(N=527) erfasst.
Keine Person gab an, ein Kind mit Gehorlosigkeit zu praferieren; 27,7 Prozent wiinschten sich ein Kind ohne
Einschrankungen der Horfahigkeit.
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der Befragten brachte ihr Verstindnis wie folgt zum Ausdruck: ,,I believe that Deaf parents
have the right to select a Deaf child who will fully share their culture — Deaf children with
signing Deaf parents are not at a significant disadvantage with respect to educational and
social opportunities.” (Ebd.: 724)

Obwohl eine solche ,minoritare‘ Nutzung der PID fiir Selektionsinteressen, die
gesellschaftlichen Normalitatsvorstellungen hinsichtlich  Krankheit und Behinderung
entgegenstehen, grundsétzlich vorstellbar ist, dirfte diese Einsatzperspektive in der Praxis
(u.a. aufgrund der in vielen Staaten bestehenden rechtlichen Schranken) nur eine marginale
Rolle spielen. Eher stellt sich umgekehrt die Frage, ob die Verfugbarkeit der PID die
gesellschaftliche Akzeptanz von Menschen mit Behinderungen oder chronischen Krankheiten
beeintrachtigt. Die Beflirchtung, dass sich die PID in eine allgemeinere Praventionsrationalitét
einschreibt, die auf die Vermeidung der Existenz von als ,krank‘ oder ,behindert’
klassifizierten Menschen abzielt, artikulierten etwa niederlandische Expert_innen, deren
Meinungen und Erwartungen im Rahmen einer Delphi-Studie untersucht wurden (Vergeer et
al. 1998).>" Eine Gruppe aus Sozialwissenschaftler_innen, Psycholog_innen, Ethiker_innen
sowie Vertreter_innen von Selbsthilfevereinigungen wurde dabei aufgefordert, die
gesellschaftliche Akzeptanz zweier hypothetischer Falle auf einer flnf-stufigen Skala
einzuschéatzen: erstens eine Frau im Alter von 36 Jahren, deren Kind mit Trisomie 21 geboren
wird; zweitens ein Kind mit einer lethalen genetisch bedingten Erkrankung, die bereits zuvor
in der Familie aufgetreten war. Die befragten Expert_innen erwarteten sowohl eine Abnahme
der gesellschaftlichen Akzeptanz als auch eine sinkende Bereitschaft, die Kosten fir die
Behandlung ,vermeidbarer® Erkrankungen zu tragen. Sie sahen daher die Notwendigkeit, die
Bevolkerung umfassender Uber die Mdglichkeiten und Grenzen préaventiver Technologien,
deren Auswirkungen auf die Wahrnehmung von Behinderung und Krankheit sowie die
Bedeutung des Rechts auf reproduktive Selbstbestimmung zu informieren (siehe ebd: 11).
Diese Einschatzung wird auch von den reproduktionsmedizinischen Expert_innen sowie PID-
Nutzer_innen geteilt, die Kafoglou et al. (2005) im Rahmen einer qualitativen Interview-
Studie befragten. Insbesondere genetische Berater_innen artikulierten die Sorge, ,,that society
might become less tolerant of the disabled and their parents and that, as a result, couples may
feel pressured to use PGD to avoid having an affected child” (ebd.: 491). Ebenso teilten die
Studienteilnehmer_innen die Annahme, dass zukinftig die Bereitschaft zur Ubernahme

medizinischer Behandlungskosten fiir als vermeidbar begriffene Erkrankungen weiter

5 Im konkreten Fall wurden Fragebdgen, Interviews und Gruppendiskussionen miteinander kombiniert.
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abnehmen und Krankenkassen betroffenen Personen den Versicherungsschutz verweigern
konnten (ebd.).

Die  Studienergebnisse  machen  darliber hinaus deutlich, dass individuelle
Reproduktionsentscheidungen in umfassendere gesellschaftlichen Verhaltnisse eingebettet
sind, die diese konfigurieren und restringieren. Deren Wirkmachtigkeit zeigen die britischen
Sozialwissenschaftler_innen Jackie Leach Scully, Sarah Banks und Tom W. Shakespeare
(2006) auf der Grundlage von Gruppendiskussionen und Interviews auf.>® Im Gegensatz zu
dominanten  westlich-liberalen Positionen der  Bioethik, rekurrierten  die
Studienteilnehmer_innen in ihrer Diskussion der moralischen Beurteilung von
Selektionsentscheidungen im Rahmen der PID neben abstrakten normativen Prinzipien auch
auf konkrete gesellschaftliche Verhdltnisse. Ohne die systematische Berlcksichtigung des
gesellschaftlichen Kontexts wie etwa der 6konomischen Situation und der gesellschaftlichen
Akzeptanz von Menschen mit Behinderung, kdénnten solche Entscheidungen nicht
angemessen eingeschéatzt und beurteilt werden. Ein Sozialarbeiter machte dies in einer der
Gruppendiskussionen folgendermalen deutlich: ,,If you have a disabled child you have to
battle and struggle and you are mostly unsupported. That’s the context in which parents are
potentially making a choice, they are not making a choice in a neutral setting. They are not
living in a place where they can be free to make choices.” (Ebd.: 25) Dies macht deutlich,
dass auch die beflirchtete Abnahme der gesellschaftlichen Akzeptanz von Behinderung und
der Abbau sozialer Sicherungssysteme die Parameter der Entscheidung fur oder gegen eine
PID bestimmen. Sollte sich der von den Expert_innen diagnostizierte Trend weiter verstéarken,
durften die mit einer Entscheidung gegen dieses Verfahren bereits heute verbundenen

Unsicherheiten und Angste noch einmal an Bedeutung gewinnen.

%8 An den Gruppendiskussionen, die zwischen 2002 und 2004 im Nordosten Englands durchgefiihrt wurden, nahmen
Personen zwischen 14 und etwa 80 Jahren teil. Die Teilnehmer_innen jeder Gruppe hatten einen gemeinsamen
beruflichen Hintergrund (z.B. Sozialarbeit, Jugendarbeit) oder teilten ein birgerschaftliches Engagement (z.B. in einem
kommunalen Bildungsprojekt).
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5.  Medizinisch-technische Determinanten und Kontextbedingungen
zukunftiger Nutzungsmaoglichkeiten der PID

Eine Einschatzung der zukiinftigen Anwendungsfelder der PID und ihrer gesellschaftlichen
Implikationen ist nicht mdoglich, ohne medizinisch-technische Innovationsprozesse
systematisch einzubeziehen. Im Folgenden werden daher wesentliche technologische und
wissenschaftliche Kontextbedingungen dieses Verfahrens skizziert, die dessen weitere
Verbreitung und Akzeptanz mafi3geblich beeinflussen dirften. Da die PID an der Schnittstelle
von Reproduktionsmedizin und Gendiagnostik verortet ist, werden neuere technologische

Entwicklungen in diesen beiden Feldern bertcksichtigt.

5.1. Neue Sequenziertechnologien und Karyomapping

Die zukinftigen Nutzungsperspektiven und -kontexte der PID hangen zunéchst von der
weiteren Optimierung ihrer ,,technologischen Plattform* — der In-vitro-Fertilisation — ab. Im
Vordergrund der Anstrengungen steht dabei erstens eine generelle Erh6hung der bislang
relativ geringen Erfolgschancen, d.h. der Schwangerschaftsrate nach einer assistierten
Reproduktion, und zweitens eine signifikante Verringerung der mit der IVF einhergehenden
physischen Belastung der behandelten Frauen, insbesondere durch die notwendige ovarielle
Stimulation (siehe Ho 2009). Darlber hinaus spielt die IVF eine zentrale Rolle, da sie die
infrastrukturelle Voraussetzung nicht nur der PID, sondern auch fir Forschungen zu
regenerativer Medizin, embryonalen Stammzellen und somatischem Zellkerntransfer darstellt
(Franklin 2013: 37). Sie verknupft die PID also mit weiteren biowissenschaftlichen
Anwendungsfeldern, sodass deren Konjunkturen indirekt auch die Zukunftsperspektiven der
PID bestimmen.™

Die Optimierung der PID hédngt — neben der Verbesserung der IVF — vor allem von der
technologischen Entwicklung im Feld der Gendiagnostik ab. In den vergangenen Jahren
haben sich die diagnostische Prézision und die Menge des analysierten Datenmaterials
deutlich erhoht, wahrend sich im gleichen Zeitraum die Kosten und Dauer der Untersuchung
erheblich verringert haben. Heute stehen &uBerst leistungsfahige Technologien wie DNA-
Chips und die Ganzgenom-Sequenzierung zur Verfugung, die es erlauben, eine Vielzahl
genetischer Besonderheiten schnell und kostengtinstig zu analysieren. Die Entwicklung dieser
Sequenziertechnologien (sogenannte Hochdurchsatzverfahren) hat inzwischen einen Stand

% Dies wurde in Kapitel 4.1. bereits fir die Stammzellforschung gezeigt. Da zahlreiche Wissenschaftler_innen dieser
Disziplin ,iberfliissige* Embryonen als ein besonders geeignetes Material fiir ihre Forschung begreifen, kdnnten sich
Paare nach der Durchfiihrung einer PID zukiinftig mit der Erwartung konfrontiert sehen, die nicht in den Uterus
transferierten Embryonen fur Forschungszwecke zur Verfiigung zu stellen.
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erreicht, der ihren Einsatz nicht nur in der medizinischen Grundlagenforschung, sondern auch
im klinischen Alltag ermoglicht. Dabei ist zu beobachten, dass umfassende und
ausdifferenzierte Testsysteme zunehmend an die Stelle von Einzeltests treten, die eine
spezifische genetisch bedingte Erkrankung detektieren sollen (siehe z.B. Schmid 2014).

Es ist zu erwarten, dass diese diagnostischen Optionen in Zukunft vermehrt angeboten und
auch auf eine entsprechende Nachfrage treffen werden. Dabei dirfte die technische und
kommerzielle Dynamik in zweierlei Hinsicht zu einer Ausdehnung der Anwendungsgebiete
und Indikationen der PID fihren. Erstens identifizieren die neuen Verfahren der
Genomanalyse und der genetischen Diagnostik zunehmend genetische
Krankheitsdispositionen, die mit dem Auftreten weit verbreiteter Krankheiten (z.B. Diabetes,
Alzheimer, etc.) assoziiert werden. Da es diese Techniken erlauben, in kurzer Zeit und zu
moderaten Preisen gleichzeitig eine Vielzahl von krankheitsrelevanten genetischen
Variationen zu analysieren, konnte sich die Aufmerksamkeit von der Abklarung konkreter
Erkrankungsrisiken zu unspezifischen Screeningstrategien verschieben. Zu beflrchten steht,
dass die neuen gentechnologischen Madoglichkeiten bzw. deren Verknipfung mit
reproduktionsmedizinischen Optionen dazu fiihren, im Rahmen der PID ,Risikoprofile‘ der
untersuchten Embryonen zu erstellen, um diese dann — abhangig von den jeweiligen
Auswahlkriterien — zu transferieren, aufzubewahren oder zu verwerfen (Deutscher Ethikrat
2011: 130-132).%

Zweitens lassen sich mit diesen kostengunstigen und umfassenden Testsystemen auch
sogenannte heterozygote Anlagetrager_innenschaften fir seltene, rezessiv vererbte
Erkrankungen erstmals in sehr grof3er Zahl untersuchen. Das diagnostische Spektrum dieses
erweiterten Anlagetrdger_innen-Screenings (,,expanded carrier screening“) umfasst mehrere
Hundert genetische Anlagen, die gleichzeitig analysiert werden kénnen, und reicht von
schwerwiegenden Leiden, die mit grof3er Sicherheit todlich verlaufen, bis hin zu weniger
gravierenden und/oder gut behandelbaren Krankheiten. Das neue gendiagnostische Arsenal
richtet sich dabei vor allem auf Paare mit Kinderwunsch, da es nun méglich wird, bereits vor
einer Schwangerschaft im Rahmen einer ,prikonzeptionellen Gendiagnostik* die ,genetische
Kompatibilitdt® der prospektiven Eltern zu iiberpriifen. Falls bei beiden Partner_innen die
gleiche rezessive Krankheitsanlage identifiziert wird, stiinde bei vorschwangerschaftlicher

Testung die PID als mogliche Praventionsoption zur Verfiigung." Noch ist wenig dariiber

8 Dariiber hinaus wird die Totalsequenzierung des Genoms im Rahmen der PID auch zur Identifikation chromosomaler

Variationen eingesetzt, die zu einer Fehl- oder Totgeburt filhren kénnen, um auf diese Weise die Erfolgsrate der IVF zu
steigern (Stiddeutsche Zeitung 2013; Bahnsen 2013).

Weitere Alternativen wére die Samen- oder Eizellspende von getesteten Spender_innen, ein Partner_innenwechsel sowie
der Verzicht auf leibliche Kinder.
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bekannt, welche dieser sogenannten reproduktiven Optionen Paare nach einem positiven
Befund bevorzugt wéhlen. Neben der eingeschréankten Verfligbarkeit der PID liegt dies auch
daran, dass bisher Anlagetrager innen-Tests (z.B. auf Cystische Fibrose) zumeist erst
wéhrend einer Schwangerschaft vorgenommen wurden, sodass lediglich ein Abbruch
derselben als Prdventionsmalnahme moglich war. Inwieweit sich in Zukunft eine
medizinische Praxis der vorschwangerschaftlichen Testung auf Anlagetréger_innenschaften in
nennenswertem Umfang etablieren konnte, ist derzeit kaum absehbar (vgl. Wehling 2014).
Gegenwaértig werden erweiterte Anlagetrager_innen-Screenings mit bis zu 600 getesteten
Anlagetréger_innenschaften nur von kommerziellen Labors Uber das Internet sowie von
einigen reproduktionsmedizinischen Kliniken angeboten. Inzwischen haben in medizinischen
und humangenetischen Fachgesellschaften Debatten tber die Notwendigkeit der Regulierung
und moglichen Integration dieser Testangebote in 6ffentliche Gesundheitssysteme begonnen
(Edwards et al. 2015; Henneman et al. 2016). Vergleichbar mit dem eng gefassten
Anwendungsspektrum der PID nach deren Einfihrung, wird derzeit eine mogliche
Begrenzung der zu testenden Anlagetrager_innenschaften auf schwere und unheilbare
Erkrankungen diskutiert (vgl. auch Wienke et al. 2014). Die Erstellung entsprechender
Indikationslisten dirfte aber auf ahnliche Bedenken und Probleme stol3en, wie sie oben bereits
in Bezug auf die PID dargestellt wurden. Unabhangig davon ist sowohl mit einer
quantitativen Zunahme als auch mit einer Erweiterung des Indikationsspektrums der PID zu
rechnen, falls prakonzeptionelle Anlagetrdger innen-Screenings in Zukunft vermehrt
angeboten werden. Gegenlber den anderen oben genannten reproduktiven Optionen weist die
PID die Besonderheit auf, nicht nur die Geburt eines nicht-beeintrachtigten Kindes in
Aussicht zu stellen, sondern gleichzeitig auch die intergenerationelle Weitergabe der
rezessiven genetischen Variation zu verhindern, indem nur sogenannte ,non-carriers® in den
Uterus transferiert werden (siehe dazu auch 2.1.).

Einen weiteren Innovationsschub in Hinblick auf die Kosten und die Dauer der genetischen
Analyse im Rahmen einer PID dirfte das sogenannte Karyomapping darstellen, das im
Dezember 2015 erstmals erfolgreich durchgefiihrt wurde. Das von Thornhill et al. (2015)
beschriebene Verfahren analysiert das Genmaterial des Paares sowie mindestens eines
weiteren Verwandten, die oder der die fragliche genetische Variation aufweist.®* Gesucht wird
nach dem fiir die fragliche Erkrankung charakteristischen molekularen ,Fingerabdruck® auf
dem entsprechenden Chromosom, um anschlielend nur solche Embryonen zu transferieren,

die dieses Genmuster nicht aufweisen. Diese neue Methode soll es erlauben, genetische

82 Im publizierten Fall ging es um eine seltene Form der Muskeldystrophie, die Charcot-Marie-Tooth-Krankheit.
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Besonderheiten bei Embryonen schneller und kostenglinstiger als bisher zu diagnostizieren
(siehe auch Natesan et al. 2014; Gen-Ethischer Informationsdienst 2015: 27f,;
http://musculardystrophynews.com, 3. Mai 2016).

5.2. Genome Editing und Mitochondrientransfer

In den letzten Jahren ist das wissenschaftliche und mediale Interesse an der gezielten
Verdnderung von Bestandteilen der DNA, dem sogenannten genome editing, enorm
angestiegen. Die Hoffnungen richten sich dabei insbesondere auf ein Verfahren, das unter der
Bezeichnung CRISPR-Cas9 bekannt geworden ist. Diese neue Methode soll
krankheitsrelevante genetische Besonderheiten erkennen, gezielt ,herausschneiden‘ und durch
DNA-Sequenzen ersetzen, die diese Variationen nicht aufweisen. Das Verfahren kénnte somit
eine Alternative zur Selektion von Embryonen im Rahmen der PID darstellen. Bislang liegen
jedoch noch keine medizinisch brauchbaren Anwendungen der neuen Technologie vor, sodass
davon auszugehen ist, dass Paare, die die Weitergabe genetischer Krankheitsrisiken an ihren
Nachwuchs verhindern wollen, auf absehbare Zeit eher auf die PID als auf Techniken des
genome editing zuriickgreifen werden (siehe Lander 2015; Graumann 2016: 16).%* CRISPR-
Cas9 hat dariiber hinaus viele Angste und Befiirchtungen hervorgerufen, da die Methode es
erlaubt, durch die gezielte Veranderung von Keimzellen oder Eingriffe in die Entwicklung
menschlicher Embryonen die genetische Konstitution zukinftiger Menschen zu gestalten —
Verénderungen, die an die nadchsten Generationen weitergegeben werden.

Eine weitere technologische Option, die die Anwendungsperspektiven der PID beeinflussen
dirfte, sind die sogenannten Mitochondrientransfers. Mitochondrien besitzen nicht nur eine
wichtige Funktion flr die Energieversorgung von Zellen und Gewebe, sondern verfiigen auch
uber eine eigene DNA. Mutationen in den mitochondrialen Genen kénnen zu
Muskelschwache, Herzschaden oder neurologischen Beeintrachtigungen fuhren. Das britische
Parlament hat im Jahr 2015 entschieden, zur Behandlung dieser spezifischen Erkrankungen
den Transfer von Mitochondrien zuzulassen. Um die Weitergabe von Mitochondrien mit
krankheitsassoziierten genetischen Variationen zu verhindern, wird der Zellkern aus der
Eizelle einer betroffenen Frau in die zuvor entkernte Eizelle einer Eizellspenderin mit
unauffalligen Mitochondrien ubertragen. Auch in diesem Fall gilt, dass die therapeutischen

Erfolge dieser Technologie erst noch validiert werden mdssen, nicht zuletzt im Hinblick auf

8 Die britische Aufsichtsbehrde HFEA hat Anfang 2016 erstmals ein Forschungsprojekt genehmigt, das mit Hilfe des
genome editing die gezielte Verénderung des Erbguts von menschlichen Embryonen erlaubt (Haarhoff 2016; Zikant
2016).
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die moglichen Langzeitfolgen (siehe Nuffield Council on Bioethics 2012; Burgstaller et
al.2015).

5.3. Die Entstehung neuer pranataldiagnostischer Optionen

Die weitere Entwicklung der PID héngt nicht zuletzt auch von den vorhandenen oder
zukinftigen diagnostischen Mdglichkeiten im Rahmen der Schwangerschaftsvorsorge ab. In
den vergangenen Jahren wurde das Spektrum pranataldiagnostischer Angebote durch ein
neues Untersuchungsverfahren erweitert, das es ermdglicht, chromosomale und genetische
Besonderheiten bereits zu einem sehr friihen Zeitpunkt in der Schwangerschaft und mit grol3er
Sicherheit nachzuweisen. Ausgangspunkt des hochtechnisierten Laborverfahrens ist die
Feststellung, dass sich im Blut einer schwangeren Frau Teile der Erbinformationen des
Ungeborenen (DNA-Fragmente) befinden. Diese werden mit den neuen Sequenzierverfahren
analysiert, die es erlauben, Millionen kurzer DNA-Bruchstiicke in einem vergleichsweise
kurzen Zeitraum zu bestimmen. Da das Testergebnis bereits in der 7. bis 10.
Schwangerschaftswoche vorliegt, kann ein Schwangerschaftsabbruch aufgrund eines
auffalligen Befunds deutlich friiher vorgenommen werden, als dies nach klassischen
pranataldiagnostischen Verfahren moglich war. Zudem kann der Test ohne ein Risiko fir die
Schwangere oder den Fo6tus durchgefihrt werden, da — anders als bei der invasiven
Fruchtwasseruntersuchung — einige Tropfen Blut fir die Vornahme des Tests genligen. Die
aktuell verfligbaren und in einer Reihe von Staaten zugelassenen Untersuchungsverfahren
konzentrieren sich auf die Diagnose des Down-Syndroms und anderer chromosomaler
Variationen wie Trisomie 13 und 18, ihre technischen Mdoglichkeiten gehen jedoch weit
dariiber hinaus. Sie erdffnen ein breites Anwendungsspektrum, das es erlaubt, eine Vielzahl
genetischer Besonderheiten und Krankheitsrisiken nachzuweisen oder das biologische
Geschlecht des Ungeborenen zu bestimmen (siehe z.B. Manegold-Brauer et al. 2015;
Verlohren 2015: 243-247).

Da die PID mit enormen psychischen und physischen Belastungen einhergeht und die
Erfolgswahrscheinlichkeit einer IVF noch immer vergleichsweise niedrig ist, konnte das neue
Untersuchungsverfahren fiir einige Paare mit Kinderwunsch als eine mogliche Alternative in
Betracht kommen. Allerdings stellen sich hier dhnliche ethische und gesellschaftliche
Probleme. Zu beflrchten ist, dass der nicht-invasive Test zu einem Anstieg selektiver
Schwangerschaftsabbriiche nach der Diagnose genetisch bedingter Krankheiten und
Krankheitsrisiken beitrdgt. Einige Expert_innen sehen in ihm — ebenso wie in der PID — daher
eine ,,passive Eugenik® (Wright 2009: 29), die die Abwertung von Menschen impliziert, die

mit der gesuchten genetischen Variation leben.
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6. Zusammenfassung und Fazit

Ziel der vorliegenden Expertise war eine empirisch begriindete Analyse der gesellschaftlichen
Implikationen  der  Prdimplantationsdiagnostik. Zu  diesem Zweck wurde der
sozialwissenschaftliche Forschungsstand zu konkreten Anwendungsfeldern und Erfahrungen
der PID aufgearbeitet und strukturiert zusammengefasst. Die Auswertung der einschlégigen
Studien zeigte, dass drei Problemkomplexe fir die Einschatzung der gesellschaftlichen
Implikationen der PID von besonderer Relevanz sind.

Erstens lasst sich seit Einfuhrung der PID Anfang der 1990er Jahre eine Expansions- und
Transformationstendenz  dokumentieren, die zundchst in einer Ausweitung des
(medizinischen) Indikationsspektrums zum Ausdruck kommt. Waéhrend die PID im
wissenschaftlichen und offentlichen Diskurs zundchst fast ausschlieRlich als Verfahren zur
Pravention schwerer und nicht behandelbarer genetisch bedingter Krankheiten und
Behinderungen gerahmt wurde, lassen sich in der medizinischen Praxis immer weitere
Anwendungsfelder dieses Verfahrens beobachten. Diese Entwicklung l&sst daran zweifeln,
dass eine strikte Begrenzung der Einsatzmdglichkeiten der PID praktisch mdglich ist. Zum
einen fehlen ,objektive* Kriterien, die eine eindeutige Unterscheidung zwischen schweren und
leichten Erkrankungen zulassen wirden; zum anderen ist die Behandelbarkeit einer Krankheit
nur im Verhaltnis zum medizinisch-technischen Entwicklungsstand zu bestimmen und damit
historisch variabel. Inzwischen wird die PID auch zur Selektion von genetischen Variationen
eingesetzt, die entweder mit behandelbaren Krankheiten assoziiert sind und/oder lediglich mit
erhdhten Krankheitsrisiken einhergehen, es also unsicher ist, ob die Betroffenen jemals an
dieser Krankheit leiden werden. Vor dem Hintergrund neuer gendiagnostischer Technologien
konnte dartber hinaus die Selektion von Embryonen an Bedeutung gewinnen, die
Anlagetréger_innen rezessiv vererbter Krankheiten sind, an denen sie selbst nicht erkranken
werden.

Dartiber hinaus lasst sich eine Expansion der PID in Anwendungsbereiche beobachten, die
den engeren medizinischen Rahmen Uberschreiten. Dies ist etwa bei der umstrittenen Praxis
der nicht-medizinischen Geschlechtswahl der Fall, bei der kein Krankheits- oder
Gesundheitsbezug mehr besteht. Gleichzeitig erodiert die Grenze zwischen medizinischen
und nicht-medizinischen Anwendungsbereichen zunehmend, sodass deren Gegenuberstellung
kaum (mehr) moglich ist. So fungiert etwa das Alter der Frau als eine ,Quasi-Indikation® beim
Einsatz der PID zur Optimierung der IVF, indem das hohere Lebensalter mit einem gréRReren

Risiko fiir Chromosomenaberrationen assoziiert wird. Der bislang unerfullte Kinderwunsch
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wird in diesem Prozess — ebenso wie das Alter der Frau — medikalisiert, d.h. als ein
medizinisch zu l6sendes Problem adressiert. Darliber hinaus bleibt der Einsatz der PID auch
dann an gesellschaftliche Normalitatsvorstellungen und epistemische Ordnungen gebunden,
wenn er durch scheinbar eindeutige ,medizinische‘ Indikationen begriindet ist. Dies hat der
maogliche Einsatz der PID im Falle erblicher Gehdrlosigkeit exemplarisch gezeigt. So kénnte
die PID nicht nur zur Vermeidung tblicherweise als Krankheit oder Behinderung begriffener
Besonderheiten, sondern auch zu deren gezielter Auswahl eingesetzt werden. Die kategoriale
Unterscheidung medizinischer und ,sozialer* Nutzungsweisen der PID verschwimmt somit
nicht nur im Zuge fortschreitender Medikalisierungsprozesse, sondern ist auch systematisch
kaum aufrechtzuerhalten, da die Medizin selbst ein komplexes Ensemble sozio-technischer
Praktiken ist (vgl. Burri & Dumit 2007). Damit wird deutlich, dass die in dieser Expertise
identifizierten ~ Expansions- und  Transformationstendenzen  keiner  technischen
Entwicklungslogik folgen, sondern als historisch kontingente Phdnomene an sozio-kulturelle
Aushandlungsprozesse gebunden sind.

Die Analyse der einschlagigen sozialwissenschaftlichen Literatur dokumentierte — neben den
diagnostizierten  Expansions- und  Transformationsprozessen — einen  zweiten
Problemkomplex. Die Ergebnisse der einschlagigen Studien zeigten, dass die PID
existierende geschlechtliche Asymmetrien zu verfestigen und soziale Ungleichheiten zu
vertiefen droht. Die medizinisch-technischen Verfahren der PID belasten die behandelten
Frauen nicht nur psychisch und physisch ungleich starker als ihre Partner; vielmehr haben sie
auch negative Folgen fur ihr Sozialleben und ihre berufliche Karriere. Dennoch préferieren
viele Frauen die PID insbesondere dann als eine Alternative zur Prénataldiagnositik und
einem Schwangerschaftsabbruch nach auffalligem Befund, wenn sie im Rahmen
zuriickliegender Schwangerschaften traumatische Erfahrungen gemacht haben. Zugleich ist zu
beachten, dass es vor allem Frauen sind, die vor dem Hintergrund der gegenwaértigen
geschlechtlichen Arbeitsteilung im Falle einer Krankheit oder Behinderung des Kindes mit
der Erwartung konfrontiert werden, die erhohte Pflege- und Sorgearbeit aufzubringen.
Dariiber hinaus haben die empirischen Studien gezeigt, dass der Zugang zur PID vom
soziodkonomischen Status der Nutzer_innen abhéngt, falls die Kosten der Behandlung nicht
vom oOffentlichen Krankenversicherungssystem getragen werden. Gleichzeitig gibt es
Hinweise darauf, dass sich der gesellschaftliche Druck auf potenzielle Nutzer_innen erhoht,
wenn sich deren Durchfiihrung als ,kosteneffektiv’ im Verhaltnis zur medizinischen
Behandlung der mittels PID ,vermeidbaren’ Krankheiten und Behinderungen erweist. Im

Zuge der Restrukturierung staatlicher Gesundheitssysteme finden entsprechende ékonomische
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Kalkulationen  seit langerem Eingang in sozial- und gesundheitspolitische
Entscheidungsprozesse.

Damit korrespondiert eine Individualisierung von Verantwortungserwartungen, der zufolge
die Inanspruchnahme der PID und mithin die Selektion ,vermeidbarer Krankheiten als
moralisch geboten gilt. Dieser Wandel der Verantwortungszuweisungen und institutionellen
Erwartungsmuster bildet den dritten Problemkomplex. Im analysierten Material lieBen nicht
nur die Berichte von medizinischen Expert_innen, sondern auch die Narrative von
Betroffenen darauf schliefen, dass sich Personen, die um ein erhohtes genetisches
Krankheitsrisiko wissen, bereits heute mit entsprechenden moralischen Erwartungen
konfrontiert sehen. Die PID schreibt sich damit in eine individualisierende Logik der
Préadiktion und Prévention ein, die die Transformation der Medizin und Gesundheitspolitik
seit dem letzten Drittel des 20. Jahrhunderts kennzeichnet und den Fokus von den
gesellschaftlichen Verhéltnissen auf das Verhalten der Individuen verschiebt (vgl. Brockling
2008; Kollek & Lemke 2008: 33-36; Lengwiler & Madarész 2010). Die Selektion genetischer
Variationen, die mit spezifischen Krankheiten oder Behinderungen assoziiert werden, hat
zudem Implikationen fiir Menschen, die heute mit diesen leben. Befuirchtet wird, dass mit der
technologischen Moglichkeit ihrer ,Vermeidung® die gesellschaftliche Akzeptanz genetisch
bedingter Krankheiten und Behinderungen abnehmen und die Bereitschaft zur solidarischen
Ubernahme von Therapie- und Pflegekosten, aber auch die notwendige Investition in
medizinische Forschungsprojekte sinken konnte. Diese gesellschaftlichen
Rahmenbedingungen dirften den Druck auf die Betroffenen weiter erhdhen, die
technologische Option der PID zu nutzen.

Statt von moralischen Prinzipien und normativen Prdmissen auszugehen, hat die vorliegende
Expertise die gesellschaftlichen Implikationen der PID anhand konkreter Gegenstandsfelder
und Problembereiche nachgezeichnet. Dabei wurden die Erfahrungen der unmittelbar von der
Technologie Betroffenen sowie die komplexen gesellschaftlichen Aneignungs- und
Anwendungskontexte der Technologie zur Grundlage der Analyse und Bewertung gemacht.
Die Expertise leistet damit einen Beitrag zu einer empirisch fundierten und theoretisch
informierten Analyse der vielfaltigen gesellschaftlichen Implikationen der PID. Sie zeigt
zudem die Bedeutung einer sozialwissenschaftlichen Perspektive gegenlber und neben
philosophischen, rechtlichen und religiosen Positionen auf. Eine umfassende und
systematische Analyse der gesellschaftlichen Implikationen biotechnologischer und
biomedizinischer Innovationen bedarf einer interdisziplindren Bearbeitung, bei der

sozialwissenschaftlicher Kompetenz eine eigenstandige Relevanz zukommt.
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