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1 Einleitung

Die Zulassung von Verfahren vorgeburtlicher Diagnostik’ stellt die Gesellschaft vor neue ethi-
sche Herausforderungen und wird auf vielen Ebenen kritisch diskutiert. Diese diagnostischen
Methoden bieten werdenden Eltern die Moglichkeit, vor und auch wihrend der Schwanger-
schaft ihr ,potentielles bzw. zukiinftiges Kind auf spezifische Erbkrankheiten oder Behinde-
rungen testen zu lassen. Ein Ergebnis neuer Moglichkeiten der genetischen Diagnostik ist die
Priaimplantationsdiagnostik (PID). Sie wird eingesetzt, um nach einer kiinstlichen Befruchtung
ausschlief$lich Embryonen in die Gebarmutter zu transferieren, die frei von der auszuschlie-
8enden genetischen Verinderung sind. Die Verfahren der Prinataldiagnostik (PND) umfassen
invasive und nicht-invasive Untersuchungen wihrend der Schwangerschaft am Embryo und
Fétus.? Ein diagnostizierter positiver Befund geht in vielen Fillen mit einem Schwangerschafts-
abbruch einher. Neben Argumenten, die sich auf den Schutz embryonalen Lebens, die sozialen
Folgen der modernen Reproduktionsmedizin und die reproduktive Autonomie beziehen, wird in
der Debatte um die moralische Zuldssigkeit dieser diagnostischen Verfahren ausdriicklich auf
das individuelle Woh/ verwiesen — zum einen auf das elterliche Wohl und zum anderen auf das
zukiinftige Wohl des noch nicht geborenen Kindes.

Bei diesem Text handelt es sich um eine vorliufige Version meines Beitrags fiir den Sammelband der BMBEF-
Klausurwoche ,,Kinderwunsch und Reproduktionsmedizin® an der Universitit Freiburg, herausgegeben von
Claudia Bozzaro, Tobias Eichinger und Giovanni Maio.

1 ,Vorgeburtliche Diagnostik“seihierals Oberbegrifffiirdie Praiimplantations- und Prinataldiagnostik verstanden.
Bei invasiven Untersuchungen erfolgt ein Eingriff in den Kérper der Schwangeren wie beispielsweise im Fall
der Chorionzottenbiopsie und der Amniozentese. Zu den nicht-invasiven Methoden sind Untersuchungen
des miitterlichen Blutes und bildgebende Verfahren wie die Ultraschall-Untersuchung zu zihlen.



Im Zentrum dieses Beitrags steht die Analyse der Tragweite von Argumenten, die sich in der
ethischen Debatte um die vorgeburtliche Diagnostik auf das Wohlbefinden und Wohlergehen®
beziechen. Um sich dieser weitreichenden Thematik anzunihern, bietet sich die exemplarische
Analyse eines der vielen Diskussionsfelder an. Es gibt mehrere gute Griinde, die Debatte um
die moralische Zulissigkeit der PID hierfiir heranzuziehen: Thr erneutes Aufflammen nach
dem Urteil des Bundesgerichtshofs vom 06. Juli 2010 und die daraus resultierenden parlamen-
tarischen Diskussionen tiber eine gesetzliche Neuregelung haben in jiingster Zeit eine Vielzahl
unterschiedlicher Stellungnahmen zu diesem Thema provoziert — etwa von Politikern, Medi-
zinern, Juristen, Philosophen, Theologen oder Interessensgruppen wie Behindertenverbinden.
Die auf Wohl basierenden Argumentationsfiguren, welche in diesen Stellungnahmen angefiihrt
werden, bilden eine gute Grundlage fiir die hier angestrebte Analyse. Des Weiteren kommt die
kontrovers gefiihrte Debatte um PID auch nach dem Beschluss des Bundestages vom 07. Juli
2011, der das Verfahren in Deutschland kiinftig eingeschrinkt erlaubt, nicht zur Ruhe. Die
Frage nach der medizinischen Indikation fiir eine PID wird weiterhin kontrovers diskutiert
werden, wie der Blick in jene Linder prophezeit, in welchen das Verfahren schon seit lingerer
Zeit erlaubt ist. Vor diesem Hintergrund erscheint es sinnvoll, eine Analyse der Tragweite von
auf Wohl basierenden Argumenten exemplarisch an Hand der Diskussion um die moralische
Zulissigkeit der PID durchzufiihren. In diesem Zusammenhang soll nochmal betont werden,
dass im Verlauf dieses Beitrages keine Riickschliisse auf die moralische Zulissigkeit der PID
gezogen werden.

Eine nihere Betrachtung der auf Wohl basierenden Argumentationen in der Debatte um PID
verdeutlicht, dass diese auf spezifische Thesen rekurrieren. Diese Thesen nehmen Bezug auf
Aspekte, welchen im Bereich der empirischen Forschung viel Aufmerksamkeit zuteil geworden
ist. Der Umgang mit diesen Thesen im ethischen Diskurs erweckt — insbesondere vor dem
Hintergrund der empirischen Erkenntnisse — jedoch den Eindruck, etwas sorglos zu erfolgen.
Darauf aufbauende Argumentationsmuster scheinen auf einem unsicheren Fundament zu ste-
hen. In diesem Beitrag werden die Thesen des ethischen Diskurses den Befunden der empiri-
schen Forschung kritisch gegeniibergestellt, um zu untersuchen, wie stabil das Fundament der
ethischen Argumente tatsichlich ist.

Hierzu werden zunichst die ethischen Argumentationsmuster fiir und wider die PID hin-
sichtlich der vorgenommenen Bezugnahme auf das individuelle Wohl analysiert. Vier Thesen
treten dabei in den Vordergrund: die Annahmen, (1) dass die Pflege und Sorge um ein be-
hindertes oder schwerkrankes Kind das Wohl betroffener Familien beeintrichtigen konnten,
(2) dass die prospektiven Eltern diese vermeintliche Beeintrichtigung ihres Wohls bereits vor
der Geburt des behinderten oder schwerkranken Kindes antizipieren konnen, (3) dass Behin-
derungen und schwere Erkrankungen das Wohl der Betroffenen reduzieren und schlieflich,
(4) dass das Ausmaf$ des bei einer Behinderung oder schweren Erkrankung zu erwartenden
Leids des potentiell betroffenen Kindes bereits vor der Geburt von nicht betroffenen Personen
antizipiert werden kénne. Diese Thesen werden mit den Ergebnissen der thematisch einschli-
gigen empirischen Forschung verglichen. Auf der Grundlage dieser Gegentiiberstellung erfolgt
abschlieflend eine Einschitzung der auf Wohl basierenden philosophischen Argumentation in
der Debatte um PID und im weiteren Sinne in der allgemeinen Auseinandersetzung mit der
vorgeburtlichen Diagnostik.



2 Die Bezugnahme auf das individuelle Wohl in der Debatte um PID

In den nichsten Abschnitten werden die auf Wohl basierenden Argumentationsmuster im
Rahmen der Debatte um PID vorgestellt und analysiert. Hierbei erfolgt zum einen die Fokus-
sierung auf das elterliche Wohl, und zum anderen werden Argumente untersucht, in denen auf
das Wohl des noch nicht geborenen Kindes verwiesen wird.

2.1 Das Wohl der Eltern und Familie

Ein Argument, welches vorwiegend angefiihrt wird, um fiir die Zulissigkeit der PID zu pla-
dieren, ist der Verweis auf die Moglichkeit, genetisch vorbelasteten Paaren den Wunsch nach
einem genetisch eigenen und gesunden Kind zu erfiillen: ,Frauen bzw. Paare woll[tlen mit
der Inanspruchnahme der PID ihren legitimen Wunsch nach einem leiblichen und genetisch
nicht beeintrichtigten Kind verwirklichen®. Auch Graumann bezeichnet die Erfiillung des
Kinderwunsches als ein klassisches Argument in der Diskussion um die PID: , Die PID ist ein
Verfahren, das dazu dienen soll, den Kinderwunsch von Risikopaaren zu erfiillen®. Jedoch
klassifiziert sie es als ,weiches (und damit nicht zentrales) Argument in Abgrenzung von harten
Argumenten, welche den Kern der Debatte ausmachen. Der beschriebenen Argumentation
zufolge konne die kiinstliche Befruchtung mit PID also einen sehnlichen Wunsch vieler Eltern
erfiillen, wenn sie trotz der Risiken und der geringen Erfolgsaussichten tatsichlich zu einer
Schwangerschaft fiihre. Bei einer erfolgreichen Anwendung kénne das elterliche Wohl gestei-
gert bzw. erhalten werden, indem den Eltern der Kinderwunsch erfiillt und die leidvolle Erfah-
rung der ungewollten Kinderlosigkeit erspart werde.® In diesem Zusammenhang wird hiufig
diskutiert, ob den zukiinftigen Eltern auch in Deutschland ein Recht auf die Inanspruchnah-
me der PID zur Erfillung ihres Kinderwunsches zur Verfiigung stehen miisse.” Kritiker dieser
Position merken allerdings an, dass der — zwar verstindliche und natiirliche — Wunsch nach
einem eigenen gesunden Kind jedoch in einer absoluten und alternativlosen Ausprigung erst
als Reaktion auf die erweiterten Moglichkeiten der Reproduktionsmedizin aufgekommen sei.®
Eibach konstatiert, dass erst die erweiterten reproduktiven Moglichkeiten den psychischen
und hiufig auch sozialen Druck erzeugen, diese auch in Anspruch nehmen zu miissen. Damit
schwinde gleichzeitig die Bereitschaft, ,ein schweres Geschick — z. B. Kinderlosigkeit und die
Geburt eines behinderten Kindes — als Herausforderung des Lebens anzunehmen®?.

Die gezielte Anwendung des Verfahrens der PID trage jedoch iiberwiegend auf andere Wei-
se dazu bei, schwerste, fiir die Eltern unzumutbare Leidenszustinde zu vermeiden und damit
ihr Wohl zu erhalten: Argumentiert wird, dass die Geburt eines Kindes mit schwersten Behin-

3 Im Folgenden abgekiirzt durch WB/WE. Fiir eine begriffliche Klirung siche S.6. Der Begriff WoA/ wird im
Folgenden als Oberbegriff fiir WB und WE verwendet.

4 Deutscher Ethikrat (2011, 61). Schockenhoff (2000) bezeichnet dieses Argument als eines der stirksten in der
Debatte.

5 Graumann (2001), These 3.

6 Argumente, die auf die Méglichkeit der Erfiilllung des Kinderwunsches verweisen, stehen des Weiteren in
einem engen Zusammenhang mit dem elterlichen Recht auf reproduktive Autonomie.

7 Ebd.. Diese Frage wurde vor allem dahingehend diskutiert, ob es ein Recht auf ein eigenes gesundes Kind gib,
das gegeniiber der Gesellschaft geltend gemacht werden kann, bzw. ob das Recht auf Selbstbestimmung in der
Fortpflanzung einen solchen Anspruch zulisst.

8  Vgl. hierzu Schrier (2009, 130) und exemplarisch bei Schockenhoff (2000, 101).

9 Eibach (2000).



derungen oder einer schweren Krankheit aus verschiedenen Griinden eine besondere physi-
sche und psychische Belastung fiir die zukiinftigen Eltern bzw. die Familie darstellen kénne.!
Schoéne-Seifert und Kriiger fiithren folgende Griinde fiir den Verzicht auf wissentliche Zeugung
eines wahrscheinlich behinderten Kindes an, welche zugleich Beispiele fiir diese antizipierten
Belastungen darstellen:

Ablehnung eines schwerkranken Kindes, dessen Pflege die Eltern einen groflen Teil
ihrer Kraft und Sorge widmen miifliten; Angst vor zu grofler Verantwortung, vor
unzumutbarer Belastung, die ihr Familien- und Sozialleben zerriitten kénnte; uner-
fillee Wiinsche nach einem Kind, das elterliche Forderung ,normal‘ umsetzen, Liebe
normal‘ zuriickgeben wiirde [...]."

Als weitere Belastungen werden in der Literatur die beeintrichtigte Zukunftsperspektive
durch die Ungewissheit beziiglich der Entwicklung der Krankheit/Behinderung, eingeschrink-
te Moglichkeiten der Eltern ihrem Beruf nachzugehen und erhéhte finanzielle Belastungen
angefiihrt. Familien, welche eine PID in Erwigung z6gen, hitten Angst vor einer korperlichen
und psychischen Uberforderung durch die Pflege und Sorge fiir ein schwerkrankes bzw. be-
hindertes Kind.!? Befiirchtet wird, dass die Geburt eines behinderten oder chronisch kranken
Kindes das Wohl der gesamten Familie reduzieren konne.

Des Weiteren bestehe bei Paaren mit bereits einem oder mehreren behinderten oder schwer
kranken Kindern in vielen Fillen ein so genanntes , Wiederholungsrisiko® — ein erhéhtes Risiko,
dass weitere noch nicht geborene Kinder die krankhafte Erbkombination erhalten.'® Da diese
Paare bereits ein oder mehrere pflegebediirftige Kinder haben, wiren sie mit der intensiven
Pflege eines weiteren behinderten Kindes tiberfordert. Diese Paare hitten zudem in vielen Fal-
len ,[...] bereits eine oder mehrere belastete Schwangerschaften abgebrochen und méchten das
Risiko weiterer Abbriiche nicht eingehen®." Hiufig kdnne man mit Hilfe der PID den Eltern
den — moglicherweise erneuten — frithen Tod ihres Kindes oder eine Totgeburt ersparen.” Die
PID wird somit als Verfahren verstanden, mit welchem ,bereits vor Einleitung der Schwanger-
schaft Fehl- und Totgeburten und die Weitergabe von besonders schweren Erkrankungen an
das zukiinftige Kind verhindert und schwere Belastungen, insbesondere von den betroffenen
Frauen, aber auch den Familien insgesamt, abgewendet werden [konnen]“.'¢

Die aus den geschilderten Situationen der Eltern und Familien resultierenden Angste, Be-
lastungen und Uberforderungen konnten andernfalls das elterliche Wohl in starkem Mafe
beeintrichtigen."”

10 Vgl. Deutscher Ethikrat (2011, 60).

11 Schéne-Seifert/Kriiger (1993, 259). Die Ausfithrungen von Schéne-Seifert und Kriiger verdeutlichen, dass
diese Argumentation auch auf die PID iibertragen werden kann.

12 Hierzu Kollek (2000), die allerdings dem Verfahren der PID kritisch gegeniiber steht.

13 Vgl A.a.O.,78.

14 Ebd.

15 Vgl. Menasse (2010).

16 Interfraktioneller Gesetzentwurf zu PID der Abgeordneten Ulrike Flach, Peter Hintze, Dr. Carola Reimann et
al. (2011).

17  Ein anderes, sich in erster Linie auf das Wohl der Frau bezichende Argument der Befiirworter der PID, ver-
weist auf die Entlastung von kérperlichen und psychischen Leiden einer Abtreibung im Falle einer mit Hilfe
der Prinataldiagnostik (PND) erkannten Schidigung ihres Kindes. Hierzu: Graumann 2001, Kollek 2000
und 1999, The President’s Council on Bioethics 2004. Aus Platzgriinden kann in diesem Beitrag jedoch keine
nihere Darstellung dieser Argumentation erfolgen.



Um sich den bis hierhin dargelegten Argumentationsmustern nun analytisch zu nihern, er-
scheint es sinnvoll, zwischen dem Verweis auf das Wohlbefinden (WB) und auf das Wohlerge-
hen™® (WE) zu differenzieren. Der Ausdruck Woh/ umfasst ein weites Bedeutungsspektrum und
kann sowohl fiir einen psychischen oder mentalen Zustand, also eine innere Befindlichkeit,
verwendet werden, als auch fiir den Besitz wichtiger gliicksrelevanter Giiter und damit eher
die duf8eren Umstinde betreffen. Fiir den ersten Fall wird im Folgenden auf das Wohlbefinden
verwiesen. Der Begrift Wohlergehen wird hingegen verwendet, wenn auf die duf8eren Lebens-
umstinde Bezug genommen wird, z. B. auf ein langes, gesundes und erfolgreiches Leben."

In der Debatte um PID spielt sowohl das WB als auch auf das WE der Eltern eine wichtige
Rolle. Der Verweis auf WB und WE erfolgt jedoch in den meisten Fillen implizit. Beispiels-
weise werden die Angste, die Trauer und die Belastungen der Familien mit schwerkranken oder
behinderten Kindern hervorgehoben. Die beschriebenen Belastungen beziehen sich primir auf
einen psychischen oder mentalen Zustand der Eltern. Betont werden die Auswirkungen auf die
innere Befindlichkeit, welche durch den Begriff WB widergespiegelt wird. Da die Pflege und
Sorge um schwerkranke oder behinderte Kinder nach der dargelegten Argumentationsfigur
eine Dauerbelastung der Eltern darstellt, wird implizit angenommen, dass auch das elterliche
WE reduziert werde. Der Verweis auf die Situation von Familien, welche bereits eines oder
mehrere behinderte oder schwerkranke Kinder haben, richtet sich ebenfalls auf das kurzzeitige
WB und auf das lingerfristige WE. In der oben dargelegten Argumentation wird folglich kon-
statiert, dass Paare eine PID in Erwdgung zichen, weil sie mit der Geburt eines schwerbehin-
derten oder kranken Kindes eine erhebliche Reduzierung ihres WBs und WEs erwarten — eine
Annahme, die verbreitet zu sein scheint. Es wird, so ist der Eindruck, davon ausgegangen,
dass die vermeintliche Reduzierung des WBs und WEs von den zukiinftigen Eltern und auch
von nichtbetroffenen Personen bereits vor der Geburt eines behinderten oder schwerkranken
Kindes antizipiert werden kann. Folglich wird vorausgesetzt, dass Einschitzungen solcher Art
unabhingig vom Einzelfall bereits vor der Geburt des Kindes von den zukiinftigen Eltern oder
Dritten getroffen werden kénnen, da die Geburt eines behinderten oder schwerkranken Kin-
des nahezu zwangsliufig mit einer Reduzierung des WB und WE einhergehe. Folgende zwei
Thesen werden demnach in den Argumenten vertreten: 1. Die Pflege und Sorge um ein behin-
dertes oder schwerkrankes Kind beeintrichtigt in vielen Fillen das WB/WE betroffener Familien
und 2. Die prospektiven Eltern kinnen diese vermeintliche Beeintrichtigung ihres Wohls bereits vor
der Geburt des behinderten oder schwerkranken Kindes antizipieren.

In der Diskussion um das elterliche Wohl konzentriert sich die Argumentation auf die
Abwesenheit von Schmerz und Leid. Das Verfahren der PID soll auf zwei Weisen elterliches
Leid verhindern: Zum einen soll verhindert werden, dass durch die Nicht-Erfiillung des Kin-
derwunsches Leid entsteht. Zum andere soll die Entstehung oder auch Vermehrung von Leid
vermieden werden, welches durch die Sorge und Pflege eines oder mehrerer behinderter oder
schwerkranker Kinder entsteht. Im Zusammenhang mit dem Argument der Erfiillung des
Kinderwunsches mittels PID kommt jedoch auch die positive Dimension des WBs und WEs
zum Tragen. Die lang erschnte Geburt des eigenen Kindes wiirde als erhebliche Bereicherung
empfunden und kénne das Wohl der Eltern in groflem Mafie steigern.

18  Fiir die Differenzierung zwischen WB und WE und die Definitionen der Begriffe vgl. Horn (2006). Es ist
keine strikte Trennung der Begriffe WB und WE méglich, denn es ist davon auszugehen, dass das WB auch
in einem nicht unerheblichen Mafe das WE beeinflusst.

19 Vgl ebd..



2.2 Das zukiinftige Wohl des Kindes

Neben dem elterlichen Wohl wird in der Diskussion um die PID von vielen Seiten auf das
zukiinftige Wohl des noch nicht geborenen Kindes verwiesen. Beispielsweise konstatiert die
Ethik-Task Force der European Society of Human Reproduction and Embryology (ESHRE), dass
das Wohl des Kindes neben der elterlichen Autonomie zu den zwei zentralen Prinzipien zihle,
welche das Verfahren der PID rechtfertigten:

At stake are two main principles. Firstly, the technology is justified by referring to
the welfare of the child by avoiding harm to the future offspring. Secondly, the ap-
plication of PGD increases the autonomy of the parents, both by allowing them to
choose a technique that better fits their moral principles and reduces the psychologi-
cal burden (by avoiding repeated terminations of pregnancy) and by giving them the
possibility to protect their interest in favouring the health of their offspring.*

Das zukiinftige Wohl des Kindes werde laut ESHRE in erster Linie dadurch geschiitzt, dass
die PID das Kind vor Leiden und insbesondere vor der Last bewahre, spiter seinerseits dhn-
liche reproduktive Entscheidungen treffen zu miissen. Des Weiteren wird in der Debatte um
PID geltend gemacht, dass schwere Behinderungen und Erkrankungen in vielen Fillen Leid
verursachten, welches dazu fiihre, dass betroffene Menschen ein Leben mit deutlich geringerem
Woh!*! hitten als andere, die von der Behinderung oder Erkrankung nicht betroffen seien.?
PID sei folglich ,[...] eine Hoffnung fiir wenige, um unermessliches Leid zu verhindern®.?
Somit wird das Verfahren der PID als eine Zukunftstechnik propagiert, die Leid verhindern
konne*, indem bei den sogenannten ,Risikopaaren” nur Embryonen in die Gebirmutter der
Frau transferiert werden, die von den spezifischen schweren Krankheiten oder Behinderungen
nicht betroffen sind.” Wiesing schreibt tiber diese Sichtweise, dass hierbei die Technik als
Maglichkeit aufgefasst wird, die Menschen von Leiden und Last zu befreien.?

Kritiker merken an, dass diese Argumentation problematisch sei.”” Insbesondere das durch
Krankheit oder Behinderung erfahrene Leid und die damit einhergehende Beeintrichtigung
des Wohls seien subjektive Grofien, die von ,auflen® nicht beurteilt werden kénnen. Gerade
im Bereich von Krankheit und Behinderung divergierten die Einschitzungen von Nichtbetrof-
fenen und die Selbsteinschitzung stark. Als Beispiel fiir die Diskrepanz zwischen dem Selbst-

20 ESHRE (2003, 650).

21  Im Zusammenhang mit diesem auf das individuelle Wohl abzielende Argument wird in der Debatte hiufig
auch der Begriff der Lebensqualitiit verwendet. Zum Begriff der Lebensqualitit und seiner Rolle in der Debatte
um PID siehe Quante (2011; 2002).

22 Fiir eine Kritik der Argumentation der ESHRE siche Gutmann (2010, 89). Gutmann verweist auf das von
Derek Parfit vorgebrachte ,,Problem der Nichtidentitit“: Fille in denen ein Individuum vor Schaden bewahrt
wird durch eine Handlung, welche zugleich dessen Existenz verhindert, miinden bis auf wenige extreme
Ausnahmefille (das Leben des zu erwartenden Kindes ist kurz und leidvoll) in einem Paradoxon. Siehe Parfit
(1987, 3514F.).

23 Stockrahm (2010).

24 Siehe Schuh (2000).

25  Ein Blick in die Literatur zur anglo-amerikanischen Debatte um PID verdeutlicht, dass bei der Diskussion um
das zukiinftige Wohl nicht nur auf die Reduzierung von Leid verwiesen wird. Die PID solle Kindern Chancen
bieten ein gutes oder sogar bestmdgliches Leben zu fithren. Siche etwa Glover 2006 und Savulescu 2001.

26 Vgl. Wiesing (1999, 100).

27 Vgl. fiir einen Uberblick iiber die Kritik der auf Wohl basierenden Argumente Schrier (2009, 126).



erleben der Betroffenen und die Fremdeinschitzung ihrer Situation durch Dritte bezieht sich
Schockenhoff?® auf Unterschiede von kérperlichen und geistigen Behinderungen. Die meisten
Menschen wiirden in der Auflenperspektive ein Leben unter korperlichen Beeintrichtigungen
als weniger belastend einschitzen als geistige Behinderungen wie beispielsweise Trisomie-Er-
krankungen. Schockenhoff konstatiert, dass das subjektive Erleben hingegen eher umgekehrt
sei. In vielen Fillen geistiger Behinderung sei, entgegen der allgemeinen Erwartung, die subjek-
tive Gliicksfahigkeit in keiner Weise eingeschrinke. In der Literatur wird des Weiteren darauf
hingewiesen, dass es auch grofle Diskrepanzen zwischen den subjektiven Einschitzungen un-
terschiedlicher Menschen gebe, die von derselben Krankheit oder Behinderung betroffen sind.
Fachleute unterschiedlicher Disziplinen wiirden ebenfalls zu sehr verschiedenen Einschitzun-
gen iiber die Schwere von Erberkrankungen gelangen.” Der Krankheitsverlauf, das Ausmaf
der zu erwartenden Symptome und das damit verbundene Leid seien nur selten vorhersehbar.
Paternalistische Einschitzungen liefen folglich Gefahr, das zukiinftige Wohl noch nicht gebo-
rener Menschen falsch zu bestimmen. Kritiker der auf dem Wohl basierenden Argumentation
verweisen also darauf, dass eine objektive Skalierung des Leids, welches durch unterschiedliche
Formen von Behinderung oder genetischer Erkrankung entstehe, nicht méglich sei.

Analysiert man die Rolle des individuellen Wohls in den obigen Argumentationsmustern, zeigt
sich, dass auch hier sowohl auf das WB als auch auf das WE rekurriert wird. Auf das WB wird
verwiesen, wenn geltend gemacht wird, dass das Leben behinderter oder schwerkranker Kinder
immer wieder durch Phasen starken kérperlichen und psychischen Leids bestimmt werde. Da
des Weiteren vorausgesetzt wird, dass diese Phasen ausgeprigt und lang seien und mit vielen
Einschrinkungen verbunden sind, spielt auch implizit das lingerfristige WE eine tragende
Rolle in der Diskussion. Auch bei diesem Argumentationsmuster geht es in erster Linie um die
Verhinderung von Leid. Leid, welches dem zukiinftigen Wohl eines potentiellen Kindes ab-
triglich wiire, soll verhindert werden, indem nach dem Verfahren der PID nur Embryonen in
die Gebirmutter transferiert werden, die von der auszuschlieflenden Krankheit nicht betroffen
sind. Betont sei an dieser Stelle, dass es folglich nicht darum geht, die Leid verursachende Er-
krankung eines zukiinftigen Kindes zu verhindern, sondern die Zeugung eines von einer Leid
verursachenden Krankheit betroffenen Kindes.* Bei diesen Argumentationen wird impliziert,
dass Behinderungen und schwere Erkrankungen das Wohl der Betroffenen reduzieren (3. These).
Die Analyse verdeutlicht des Weiteren, dass Vertreter und Kritiker der dargelegten Position
eine divergierende Einstellung dazu haben, inwieweit eine Antizipation und Fremdeinschit-
zung in Bezug auf das zukiinftige WB/WE des Kindes méglich sei. Indem argumentiert wird,
dass die PID zukiinftiges Leid verhindern kénne oder die Chancen fiir ein gutes Leben durch
die Auswahl von Embryonen erhdhe, wird vorausgesetzt, dass das AusmafS des zu erwartenden
Leids (bzw. WBs/WEs) bereits vor der Geburt und auch von nichtbetroffenen Personen antizipiert
werden kann (4. These). Den dargelegten Argumentationen zufolge konne das WB/WE eines
Subjekts also durchaus auch mittels Fremdeinschidtzungen erkannt werden. Kritiker dieser Po-

28  Vgl. Schockenhoff (2000, 102f.). Siehe auch Fonk (1999, 153).

29 Vgl. ebd., 98.

30  Vgl. Liibbe (2007). Autoren wie etwa Weyma Liibbe und Derek Parfit betonen den kategorialen Unterschied
zwischen der Verhinderung einer Krankheit/Behinderung und der Verbinderung der Geburt eines Trigers der
Krankheit/Behinderung. In der angelsichsischen Diskussion wird dieses Problem mittels der Differenzierung
zwischen ,same people choices” und , different people choices“ beschrieben. (Siehe Parfit 1987).



sition hingegen verstehen die Beurteilung des durch Krankheit und Behinderung verursachten
Leids bzw. des zu erwartenden WB/WEs in erster Linie als subjektives Phinomen und halten
Einschitzungen Dritter fiir unzuldssig.

Die obige Analyse der Bezugnahme auf das Wohl in der Debatte um PID verdeutlicht, dass die
Argumente um das elterliche Wohl und das des zukiinftigen Kindes auf spezifischen Thesen
beruhen. Sie bilden das Fundament der jeweiligen Argumentationsfiguren. In Anbetracht ihrer
Relevanz vermisst man allerdings eine eingehende Auseinandersetzung mit diesen inhaltlich
komplexen Aussagen. Es scheint sich hierbei in erster Linie um Intuitionen und Vermutungen
zu handeln. Gleichzeitig ist zu erkennen, dass die in der ethischen Argumentation vertretenen
Thesen letztlich auch eine empirische Natur aufweisen. Es erfolgt jedoch in der ethischen De-
batte keine Auseinandersetzung mit den empirischen Befunden zum Thema. Die in der Folge
dieser Thesen getitigten Argumentationen scheinen insgesamt auf einem unsicheren Funda-
ment zu stehen.

Um zu untersuchen, wie stabil das Fundament der auf Wohl basierenden ethischen Argu-
mente in der Debatte um PID tatsichlich ist, bietet sich ein Vergleich der aufgestellten Thesen
mit den Ergebnissen der empirischen Forschung zu diesem Thema an. Die obige Analyse der
ethischen Debatte zeigt, dass insbesondere vier Thesen von zentraler Bedeutung sind, welche
einer niheren Uberpriifung unterzogen werden sollen: die Annahmen, (1) dass die Pflege und
Sorge um eine behindertes oder schwerkrankes Kind das WB/WE betroffener Familien beein-
trichtigt, (2) dass die prospektiven Eltern diese vermeintliche Beeintrichtigung ihres Wohls
bereits vor der Geburt des behinderten oder schwerkranken Kindes antizipieren konnen, (3)
dass Behinderungen und schwere Erkrankungen das Wohl der Betroffenen reduzieren und
schliefSlich, (4) dass das Ausmafd des bei einer Behinderung oder schweren Erkrankung zu
erwartenden Leids (bzw. WB/WE) bereits vor der Geburt und auch von nichtbetroffenen Per-
sonen antizipiert werden konne. In welche Stofirichtung die Ergebnisse der empirischen For-
schung in Bezug auf diese Thesen weisen und zu welchen Konsequenzen dies fiihrt, wird im

folgenden Kapitel dargelegt.

3 Thesen der ethischen Debatte und Befunde der empirischen Forschung
im Vergleich

Die inhaltlichen Aspekte der genannten Thesen der ethischen Diskussion lassen sich in un-
terschiedlichen Forschungsfeldern der Empirie wiederfinden. Im Folgenden konzentriert sich
die Gegeniiberstellung der Thesen und der empirischen Forschung auf Befunde aus zwei aus-
gewihlten Bereichen, da eine umfassendere Gegeniiberstellung mit weiteren Ergebnissen der
Empirie im Rahmen dieses Beitrags nicht zu leisten ist. Zum einen werden in Bezug auf die
ersten beiden Thesen Studien herangezogen, welche sich mit der Situation von Familien mit
behinderten und kranken Kindern beschiftigen. Zum anderen riicken im Rahmen der dritten
und vierten These Untersuchungen in das Zentrum der Aufmerksamkeit, die die Fremd- und
die Eigenwahrnehmung des Wohls von behinderten und kranken Menschen untersuchen. Die
Auseinandersetzung mit den Befunden der empirischen Forschung erméglicht zwar keine end-
giiltige Bestitigung oder Widerlegung der Thesen der ethischen Diskussion, sie ldsst allerdings
Riickschliisse auf ihre Tragweite und argumentative Stirke zu.



Zu Thesen 1& 2

Die Sorge und die Pflege eines behinderten oder schwerkranken Kindes sind mit einer Viel-
zahl unterschiedlicher krankheits- und behandlungsbedingter Belastungen fiir die betroffenen
Familien verbunden. Es gibt eine Vielzahl empirischer Studien, welche sich mit den Auswir-
kungen dieser Belastungen auf das Woh!l’' der betroffenen Familien beschiftigen. Anders als
im Fall des Wohls von behinderten Menschen gibt es hier kaum Untersuchungen, welche die
Familien direkt im Hinblick auf ihr WB/WE untersuchen. Die meisten Studien beziehen sich
auf spezifische Aspekte, wie beispielsweise die psychische Konstitution der Eltern, welche fiir
Indikatoren des Wohls gehalten werden. Im Folgenden konzentriert sich die Darstellung der
Befunde der empirischen Forschung im Wesentlichen auf Untersuchungen zu folgenden In-
dikatoren: Die psychische Konstitution der Eltern und Geschwister und die Stabilitit der Ebe und
Partnerschaft in den Familien.

Einige Untersuchungen zur psychischen Konstitution der betroffenen Eltern kommen zu
dem Ergebnis, dass eine erhohte Vulnerabilitit fiir psychische Erkrankungen seitens dieser
Eltern besteht, welche sich als Folge der erhéhten Belastungen ergebe.? So schlussfolgern Sil-
ver et al. in einer Studie, dass insbesondere Eltern von Kindern mit erheblichen funktionalen
Einschrinkungen wie z. B. einem verminderten Hor- oder Sehvermégen, Einschrinkungen in
der Kommunikation und anderen Aktivititen des Alltags tiberdurchschnittlich hiufig von psy-
chischen Schwierigkeiten betroffen waren.” Breslau et al. tendieren in eine dhnliche Richtung
und sehen auf der Grundlage ihrer Untersuchung eine deutliche Verbindung zwischen dem
Grad der Abhingigkeit des behinderten Kindes und dem psychischen Leid der Mutter.?* Viele
Studien konzentrieren sich ausschliefflich auf die psychische Konstitution der Miitter, welche
die Sorge fiir ein behindertes oder krankes Kind tragen. Die Befunde einiger Untersuchun-
gen deuten an, dass Miitter von Kindern mit chronischen Erkrankungen tiberdurchschnittlich
hiufig an Neurosen, Depressionen und Angststérungen erkranken.’> Andere Studien kommen
hingegen zu gegenteiligen Ergebnissen: Gowen et al. konstatieren auf der Grundlage ihrer For-
schungsergebnisse, dass die Miitter behinderter Kinder kein erhhtes Risiko haben, an einer
Depression zu erkranken, auch wenn die behinderten Kinder stirker unter funktionalen Ein-
schrinkungen leiden und daher mehr Fiirsorge benétigen als nicht betroffene Kinder.*® Auch
Barakat et al. sehen keine prignanten Unterschiede beziiglich der psychischen Konstitution
von Miittern mit Kindern, die unter der Erkrankung spina bifida®” litten, und von Miittern
nicht erkrankter Kinder.?®

31 Die WB/WE-Konzeptionen von empirischen Studien und philosophischen Argumentationsmustern sind nur
in wenigen Fillen einheitlich. Dennoch sind die Uberschneidungen der verwendeten Konzepte in Empirie
und Philosophie zumindest so ausgeprigt, dass sich Ergebnisse aus empirischen Studien den hier verwendeten
ethischen Thesen zuordnen lassen. Auch ohne eine direkte Vergleichbarkeit der Konzepte kann so eine Aussage
iiber die argumentative Kraft getroffen werden. Eine umfassende Analyse der in der Empirie verwendeten
Konzepte von WB/WE und eine Gegeniiberstellung dieser mit den philosophischen Konzeptionen wiirden
den Rahmen dieses Beitrags sprengen.

32 Siche z.B. Canning/Harris/Kelleher (1996), Quittner/Di-Girolamo/Michel/Eigen (1992), Johnson Silver/
Westbrook/Stein (1998).

33 Johnson Silver/Westbrook/Stein (1998).

34  Breslau/Staruch/Mortimer (1982).

35  Siehe etwa Breslau/Staruch/Mortimer (1982), Mullins/Olson et al. (1991).

36  Gowen/Johnson-Martin/Goldman/Appelbaum (1989).

37  Hierbei handelt es sich um eine Fehlbildung des Neuralrohrs, welche in unterschiedlicher Ausprigung auftre-
ten kann.

38  Barakat/Linney (1992).
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Studien, welche sich mit dem Wohl der Geschwister von behinderten und kranken Kindern
beschiftigen, kommen ebenfalls zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen:* McKeever verdeut-
licht in einer Metaanalyse von 1983, dass Geschwister von Kindern mit chronischen Erkran-
kungen ein erhéhtes Risiko fiir psychische Probleme aufweisen. Sie seien eine “population at
risk™®. Aktuellere Ubersichten iiber den Forschungsstand weisen andere Ergebnisse auf. Faux
beispielsweise konstatiert auf der Grundlage einer aktuelleren Metaanalyse, dass die Risiken fiir
Geschwister allgemein iiberbewertet werden.*! Williams verglich die Befunde von iiber vierzig
Studien miteinander, welche zwischen 1970 und 1995 publiziert wurden.*> 60% der Studien
erkannten ein erhohtes Risiko fiir psychische Schwierigkeiten der Geschwisterkinder, wihrend
30% kein erhohtes Risiko sahen und 10% sowohl von positiven als auch von negativen Effek-
ten berichteten.

Ein weiteres Feld der empirischen Forschung konzentriert sich auf den Einfluss der Fiir-
sorge fiir ein behindertes oder schwerkrankes Kind auf die Stabilitit der Ehe oder Partner-
schaft der Eltern. Auch hier kommen die Studien zu divergierenden Ergebnissen. Die Befunde
einiger dlterer Untersuchungen zeigen, dass Eltern chronisch kranker Kinder mehr eheliche
Spannungen hatten als Paare mit Kindern, welche nicht von einer chronischen Erkrankung
betroffen waren. Dies wird in einer Metaanalyse von Sabbeth et al. verdeutlicht.*’ Ein Grof3teil
der Studien aus jiingerer Zeit hingegen fanden keine Unterschiede in Bezug auf die eheliche
Zufriedenheit von Eltern kranker oder behinderter Kinder und Paaren mit Kindern, die von
der Erkrankung/Behinderung nicht betroffen waren.* Spannungen in der Ehe oder Partner-
schaft traten mit derselben Wahrscheinlichkeit auf wie bei Paaren mit nicht behinderten oder
erkrankten Kindern. Dariiber hinaus gibt es zudem Studien, welche betonen, dass die Behin-
derung oder Erkrankung eines Kindes positive Effekte fiir die Ehe und Familie haben kann.
Die Geburt eines Kindes mit einer Behinderung oder Erkrankung kénne die intra-familidren
Bezichungen stirken, da die Behinderung die Familie ndher zusammenbringt. Beispielsweise
zeigte eine Studie von Abbot und Meredith, dass 55% der 36 befragten Eltern von behinder-
ten Kinder von einer Stirkung der Verbundenheit in der Familie berichteten.” Diese Verin-
derungen bezogen sich nicht nur auf den Ehepartner, sondern die Eltern behinderter Kinder
verhielten sich allen Familienmitgliedern gegeniiber in verinderter Weise, zum Beispiel waren
sie weniger kritisch.%

Einige Studien befassen sich mit dem Einfluss anderer Faktoren auf den Prozess der psy-
chischen Bewiltigung der Situation der Familien mit behinderten oder chronisch kranken
Kindern.” Beispielsweise wurde gezeigt, dass die Stabilitit der Ehe grofien Einfluss darauf hat,
inwieweit eine positive Anpassung der Eltern an die gegebene Situation mit einem behinderten
oder kranken Kind erfolgen kann. Relevante Faktoren sind des Weiteren die psychische Stabili-
tit der Eltern, das Verhiltnis der Familienmitglieder untereinander und das soziale Umfeld der
Familie, wie zum Beispiel die Unterstiitzung durch Freunde und soziale Einrichtungen. Andere

39  Vgl. Cuskelly (1999).

40  McKeever (1983, 210).

41 Vgl Faux (1993).

42 Vgl. Williams (1997).

43 Siche Sabbeth/Leventhal (1984).

44 Siehe etwa Capelli, M./McGarth, P.J./ Daniels, T./Manion, I1./Schillinger, J. (1994), Eddy/Walker (1999).
45 Vgl. Abbott/Meredith (1986).

46  Siehe Mc Andrews (1976).

47 Vgl. Abbott/Meredith (1986). Hier wird auf simtliche Studien zu dieser Thematik verwiesen.
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Studien kamen zu dem Ergebnis, dass die Teilnahme an Treffen von Selbsthilfegruppen und
die Religiositit der Eltern entscheidende Einflussfaktoren sind.”® Unterschiedliche Coping-
Strategien, welche sich auf das Bewiltigungsverhalten der Familien beziehen, hitten ebenfalls
einen groflen Einfluss.

In Bezug auf die erste These, welche sich auf die Auswirkungen der Pflege und Sorge um ein
behindertes oder schwerkrankes Kind auf die betroffenen Familien bezieht, kommen die Stu-
dien der empirischen Forschung somit zu sehr unterschiedlichen Ergebnissen. Einerseits wird
davon ausgegangen, dass in den Familien mit behinderten oder chronisch kranken Kindern
seitens der Eltern und Geschwister ein erhohtes Risiko fiir psychische Erkrankungen besteht
und die Stabilitit der Ehe oder Partnerschaft durch die Fiirsorge fir behinderte oder kranke
Kinder gefihrdet wird — allesamt Faktoren, welche eine Beeintrichtigung des WB und WE
nach sich ziehen kénnen. Andere Studien ziehen diese Ergebnisse in Zweifel und sehen keine
Unterschiede zu nicht betroffenen Familien. Manche Befunde lassen sogar schlussfolgern, dass
die Betreuung eines behinderten oder kranken Kindes positive Effekte fiir die Familien haben
kann und damit méglichweise auch das WB und WE positiv beeinflusst. Insgesamt zeigt der
Blick in die empirische Forschung hauptsichlich, dass grofSe Uneinigkeit besteht. Bestenfalls
ist auf der Grundlage der Befunde zu erkennen, dass aktuelle Forschungsergebnisse nur ge-
ringfiigige Unterschiede zwischen Familien mit behinderten oder chronisch kranken Kindern
und nicht betroffenen Familien aufzeigen und These 1, nach der die Pflege und Sorge um ein
behindertes oder schwerkrankes Kind das WB und WE betroffener Familien beeintrichtigt,
somit zumindest empirisch nicht haltbar ist. Die Ergebnisse der Empirie verdeutlichen aller-
dings tiber ihre Uneinigkeit indirekt, dass moglicherweise keine Aussagen iiber den Einfluss
von Krankheit und Behinderung auf das familidre Wohl auf einer generellen Ebene getroffen
werden konnen, sondern dass aufgrund der starken Unterschiede Urteile im konkreten Einzel-
fall gebildet werden miissen. Diese Annahme wird durch die Ergebnisse der Studien bestitigt,
welche sich auf den Einfluss anderer Faktoren und Lebensumstinde auf das WB und WE
von Familien mit behinderten oder kranken Kindern bezichen. Es scheint ein starker Zusam-
menhang zwischen dem Wohl der betroffenen Familien und der Unterstiitzung, welche sie in
ihrem Umfeld erhalten oder auch der Stabilitit der Ehe zu bestehen. Aufgrund der Vielfalt von
Einflussfaktoren scheint kein direkter Zusammenhang zwischen objektiven krankheits- und
behandlungsbedingten Stressoren und einer Reduzierung des Wohls der betroffenen Famili-
en zu bestehen. Damit gestaltet sich selbst fiir die prospektiven Eltern die Antizipation ihres
Wohls vor der Geburt des erkrankten oder behinderten Kindes schwierig — ein Befund, der mit
These 2 im Widerspruch steht. Folglich ergeben sich Zweifel an der generellen Aussagekraft der
ersten und zweiten These und somit auch der anhingigen ethischen Argumentation.

In welcher Weise das Wohl einer Familie von der Behinderung oder Erkrankung des Kindes
beeinflusst wird, hingt von unterschiedlichen Faktoren ab. Weder auflenstehende Personen,
noch die zukiinftigen Eltern selbst scheinen in der Lage zu sein zu antizipieren, welchen Ein-
fluss die Geburt eines behinderten oder chronisch kranken Kindes auf ihr Wohl haben wird.
Damit werden die Argumente in der ethischen Debatte um PID geschwicht, welche in dem
Verfahren die Moglichkeit sehen, eine Reduzierung des Wohls der Eltern und Familien zu
verhindern.

48  Etwa Crnic/Friedrich/Greenberg (1983).
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Zu Thesen 3 & 4
Insgesamt ist der Bereich des Wohls von behinderten und kranken Menschen in der empiri-
schen Forschung deutlich besser erforscht als der Einfluss der Behinderung und Erkrankung
eines Kindes auf das familiire Wohl. Es gibt einige Studien, welche sich direkt auf die Fremd-
und Eigenwahrnehmung des WB* von Behinderten und Erkrankten konzentrieren. Erstmals
machten Brickman et al. mit ihrer viel zitierten Studie auf ein interessantes Phinomen auf-
merksam:*® Sie kamen zu dem Ergebnis, dass Menschen mit einer durch einen Unfall verur-
sachten Querschnittslihmung nur in einem sehr geringen Mafle unzufriedener’ waren als Lot-
teriegewinner — ein Befund, welcher auf dem ersten Blick kontraintuitiv erscheint. Der Einfluss
beider Ereignisse hielt nicht lange an. Nach einer Phase des Hochgefiihls bzw. der Niederge-
schlagenheit befanden sich beide Gruppen wieder auf ihrem urspriinglichen Zufriedenheitsni-
veau. Die Ergebnisse widersprachen den Erwartungen der Menschen, welche selbst nicht von
solchen Ereignissen betroffen waren, und das Phinomen firmiert seither in der Literatur unter
dem Begriff , Zufriedenheitsparadox®.>

Dieser Studie folgend wurden weitere Untersuchungen durchgefiihrt, welche sich zum ei-
nen auf den Einfluss unterschiedlicher Krankheiten und Behinderungen auf das WB/WE der
Betroffenen bezogen und zum anderen die Eigen- und Fremdeinschitzung in Bezug auf das
WB/WE verglichen. Beispielsweise untersuchten Riis et al. das WB von Dialysepatienten und
stellten fest, dass diese trotz ihrer Beeintrichtigungen ein dhnliches Maf§ an WB aufwiesen wie
die Kontrollgruppe.” Die gesundheitlichen Beeintrichtigungen spiegelten sich kaum bis gar
nicht in den subjektiven Bewertungen des WB der Betroffenen wider. Nicht betroffene Men-
schen waren zuvor bei dem Versuch, das WB der Dialysepatienten aus der Auflenperspektive
einzuschitzen, davon ausgegangen, dass deren WB aufgrund der gesundheitlichen Beeintrich-
tigung deutlich reduziert sei. Die Fremd- und die Selbsteinschitzung des WB der Dialysepati-
enten klafften offensichtlich weit auseinander. Buick und Petrie kamen zu dhnlichen Ergebnis-
sen in Bezug auf die Eigen- und Fremdwahrnehmung vom WB von Brustkrebspatientinnen.>
Auch hier gab es deutliche Unterschiede zwischen der Bewertung von betroffenen Patientinnen
und nichtbetroffenen Personen. Die Patientinnen beurteilten ihr WB deutlich hoher als von
Nichtbetroffenen angenommen. Eine Vielzahl anderer Studien spiegelt diese Befunde auch fiir
andere Krankheiten und Behinderungen wider.”> Diese Ergebnisse werfen die Frage auf, wie
solche Diskrepanzen in der Einschitzung zu erkliren sind. Kénnen nicht betroffene Personen
nicht erkennen, wie gliicklich ein Leben mit Behinderung oder Erkrankung sein kann und
tiberschitzen den negativen Einfluss von gesundheitlichen Beeintrichtigungen? Oder bewer-

49  Die Auseinandersetzung mit den Studien deutet an, dass ein Grofiteil der Untersuchungen sich vorwiegend
auf das WB der Patienten bezieht.

50  Brickman/Coates/Janoff-Bulman (1978).

51  Hier scheint auch in erster Linie das WB gemeint zu sein.

52 Die hier beschriebene Studie von Brickman/Coates/Janoff-Bulman hat allerdings auch fundamentale Kritik
erfahren. Siche etwa Easterlin (2005).

53  Riis/Baron/Loewenstein/Jepson (2005).

54  Buick/Petrie (2002).

55  Siche etwa Baron/Asch/Fagerlin/Jepson/Loewenstein/Riis et al. (2003) in Bezug auf weniger schwere Krank-
heiten. Die in diesem Abschnitt angefithrten Erkrankungen oder Behinderungen gehoren grofiten Teils niche
zur Gruppe der Krankheiten und Behinderungen der zur Diskussion stehenden Indikationen fiir eine PID.
Da die Ergebnisse der Studien zu den unterschiedlichen Krankheiten und Behinderungen recht dhnlich sind,
wird im Folgenden davon ausgegangen, dass diese Ergebnisse auch auf Krankheiten und Behinderungen
tibertragen werden kénnen, welche fiir eine PID infrage kommen.
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ten behinderte oder kranke Personen ihr individuelles Wohl bewusst oder auch unbewusst zu
positiv? In der Wissenschaft werden unterschiedliche Ansitze zur Erklirung der beschriebenen
Diskrepanzen zwischen Fremd- und Eigeneinschitzungen im Fall von Behinderung und Er-
krankung herangezogen. Ubel et. al. nennen eine Vielzahl von Erklarungen fiir die Diskrepanz
wie beispielsweise Unterschiede in der Interpretation von Gesundheitszustinden zwischen Pa-
tienten und der Gesellschaft, die Adaption der Patienten, welche von Nichtbetroffenen un-
terschitzt werde, oder die Verwendung unterschiedlicher Kriterien bei der Beurteilung des
Wohls.>® Insbesondere der Mechanismus der Adaption wird in vielen Studien als Erklirung
tur die Diskrepanz angefiihrt. Beispielsweise begriindeten auch Riis et al. die oben dargelegten
Ergebnisse ihrer Studie durch Adaptionsmechanismen®, die dazu fiihrten, dass sich die Er-
krankten — in ihrem Fall Dialysepatienten — auch emotional stark an ihre Situation anpassten.”®
Dieser Mechanismus wurde in ihrer Studie von nicht betroffenen Menschen bei dem Versuch
das WB der Dialysepatienten zu bewerten nicht beriicksichtigt oder unterschitzt. Auch weite-
re Studien kamen zu dieser Erklirung fiir die Diskrepanz und verdeutlichten, dass Menschen
dazu neigen, sowohl die eigene als auch die Adaptionsgeschwindigkeit anderer Personen nach
negativen oder positiven Ereignissen zu unterschitzen.”® Folglich deuten viele Ergebnisse der
Empirie an, dass nicht betroffene Personen dazu neigen, den negativen Einfluss von gesund-
heitlichen Beeintrichtigungen zu tiberschitzen.

Die dargelegten Ergebnisse der empirischen Forschung zu Thesen 3 und 4 weisen in eine
relativ klare Richtung: In vielen Fillen beeintrichtigen Krankheit und Behinderung das WB
der Betroffenen in einem unerwartet geringen Ausmaf. Es bestehen zudem deutliche Diskre-
panzen zwischen der Fremd- und Selbstwahrnehmung des WB von behinderten oder kranken
Menschen. Studien, welche sich mit den Ursachen fiir die verhiltnismifig geringfiigige Be-
eintrichtigung des WBs und mit den Ursachen fiir die Diskrepanz zwischen der Eigen- und
der Fremdwahrnehmung auseinandersetzen, zeigen, dass der Mechanismus der Adaption ein
wichtiger Faktor in diesem Zusammenhang zu sein scheint. Die Adaptionsfihigkeit an ge-
sundheitsbedingte Beeintrichtigungen wird insbesondere von Personen unterschitzt, welche
nicht von der spezifischen Krankheit oder Behinderung betroffen sind. Fremdeinschitzungen
scheinen daher hiufig das WB eines erkrankten oder behinderten Menschen nicht angemes-
sen zu beurteilen. Allerdings gestaltet es sich schwierig, auf der Grundlage der Befunde der
Empirie Aussagen iiber das lingerfristige WE von erkrankten oder behinderten Menschen zu
treffen. Das WB bildet lediglich eine Komponente des WE. Viele weitere Faktoren sind von
Relevanz. Hiufig werden unter der objektivistischen Konzeption des WE Faktoren wie etwa
ein langes Leben, korperliche Unversehrtheit, soziale Beziehung und Gesundheit zusammen
gefasst. Geht man von diesen Definitionen aus, so muss das WE der von einer Behinderung
oder Erkrankung Betroffenen als geringer eingeschitzt werden. Aus dem Befund, dass Behin-
derung und Krankheit in vielen Fillen nicht zu einer Reduzierung des WB fiihren, folgt somit
nicht, dass auch Einfliisse auf das WE ausbleiben. Nach der dargelegten Konzeption von WE
konnte es zu geringeren Diskrepanzen bei der Fremd- und Selbstwahrnehmung des WE von

56  Siche Ubel/Loewenstein/Jepson (2003).

57  Unter dem Stichwort ,Adaption® wird in diesem Zusammenhang auf Erklirungsansitze verwiesen, die von
psychologischen Gewdhnungseffekten ausgehen.

58  Siche Riis/Baron/Loewenstein/Jepson (2005).

59  Siehe z. B. Gilbert/ Pinel/Wilson/Blumberg/Wheatley (1998).
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behinderten oder kranken Menschen kommen. Die WB und WE betreffenden Unterschiede
miissen bei der Bewertung der Thesen 3 und 4 beriicksichtigt werden. Tendenziell werden
jedoch beide Thesen durch die Befunde der Empirie in Frage gestellt. Die Aussagekraft der
dritten These, nach der Krankheit und Behinderung mit einer Beeintrichtigung des Wohls der
Betroffenen einhergehen, kann nach der vorgenommenen Gegeniiberstellung mit der Empirie
nicht bestitigt werden. Die Befunde zeigen, dass insbesondere das WB in einem unerwartet ge-
ringen Ausmaf reduziert wird. Es besteht ein hohes Risiko, dass es bei der Bewertung des WB
zu deutlichen Diskrepanzen zwischen der Fremd- und Eigeneinschitzung kommt. Die vierte
These — ob bzw. inwieweit Krankheit und Behinderung Leid verursachen, konne nicht mittels
einer Fremdeinschitzung antizipiert werden — wird damit durch die Auseinandersetzung mit
den empirischen Befunden in Frage gestellt. Damit wird der Einwand der Kritiker der auf dem
zukiinftigen Wohl des Kindes basierenden Argumentationen gestirkt: Die Argumentation,
dass die PID zukiinftiges Leid verhindere, welches mittels Fremdeinschitzungen prognostiziert
werden konne, erscheint mithin problematisch.

4 Fazit

Die in diesem Beitrag vorgenommene exemplarischen Analyse der auf Wohl basierenden Argu-
mente in der Debatte um PID und die Gegeniiberstellung mit den Befunden der empirischen
Forschung zeigen, dass das Fundament der Argumentationsfiguren ins Wanken gerit, in denen
das Verfahren der PID als Moglichkeit proklamiert wird, das zukiinftige Wohl der Familien
oder des noch nicht geborenen Kindes zu schiitzen. Da sich in groflen Teilen deckungsgleiche
Argumentationsfiguren auch in den Debatten um andere Verfahren der vorgeburtlichen Dia-
gnostik, wie beispielsweise der PND, wiederfinden, lassen die aus der exemplarischen Analyse
gewonnenen Ergebnisse durchaus einen Ausblick auf die allgemeinere Kategorie der auf Wohl
basierenden Argumente in der Diskussion um vorgeburtliche Diagnostik zu.

Die untersuchten Argumentationsmuster setzen zum einen voraus, dass Krankheit und Be-
hinderung zu einer Beeintrichtigung des Wohls der Familien (These 1) und der Betroffenen
(These 3) fithren und, dass diese vermeintliche Beeintrichtigung des zukiinftigen Wohls der El-
tern und des noch nicht geborenen Kindes auch von Dritten antizipiert werden kann (Thesen
2 und 4). Die Befunde der Empirie legen hingegen nahe, dass Behinderung und Krankheit in
vielen Fillen nicht mit einer signifikanten Reduzierung des Wohls der Familien und Betroffe-
nen einhergehen und dass die Beurteilung des Wohls nur durch die Betroffenen selbst (durch
die Familie bzw. durch den behinderten oder kranken Menschen) in der konkreten Situation
erfolgen kann. Die Ergebnisse verdeutlichen jedoch auch, dass hierbei sehr klar zwischen dem
WB und dem WE differenziert werden sollte. Die empirischen Befunde lassen in erster Linie
Riickschliisse auf das WB zu, und weniger auf die Auswirkungen auf das lingerfristige WE.
Dennoch wird der oben dargelegte Einwand der Kritiker der auf Wohl basierenden Argu-
mentationen bestitigt: Fremdzuschreibungen iibergehen spezifische individuelle und situative
Einflussfaktoren, wie z.B. den Mechanismus der Adaption, und laufen Gefahr, Fehleinschit-
zungen zu bilden. Im Fall der vorgeburtlichen Diagnostik verschirft sich diese Problematik zu-
sitzlich: Bei den unterschiedlichen Formen der Einschitzungen und Antizipationen handelt es
sich in erster Linie um Prognosen, die gegeben werden, bevor tiberhaupt eine Schwangerschaft
bzw. die Geburt des Kindes erfolgt sind. Es wird eine Einschitzung des WB/WEs eines Men-
schen vorgenommen, der noch nicht einmal geboren ist. Damit entfillt die Moglichkeit, sich
im Rahmen einer Antizipation am Verhalten, den Reaktionen oder gar den Wertvorstellungen
dieser Person zu orientieren. Die Grundlage der getroffenen Einschitzungen bildet lediglich
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die Art der Krankheit oder Behinderung, von welcher das Kind betroffen sein kénnte. Urteile
auf dieser Grundlage wiren nur dann begriindet, wenn ein direkter Zusammenhang zwischen
der Art der Krankheit oder Behinderung und der Beeintrichtigung des Wohls bestehen wiirde.
Die Befunde der Empirie zeigen allerdings, dass sich das Verhiltnis von Krankheit/Behinde-
rung und dem WB/WE deutlich komplizierter gestaltet und durch unterschiedliche Faktoren
beeinflusst wird.

Gerade in der Frage um die moralische Zulissigkeit der vorgeburtlichen Diagnostik er-
scheint es bedeutsam, die in der ethischen Argumentation teilweise nur oberflichlich gefiihrte
Auseinandersetzung mit zentralen Fragen im Auge zu behalten. Die Tragweite und Konsistenz
einiger vorgebrachter Positionen wird bei eingehender Betrachtung deutlich relativiert. Insbe-
sondere bei ethischen Argumentationsfiguren, die eine Antizipation des zukiinftigen Wohls
voraussetzen, will in der Diskussion um vorgeburtliche Diagnostik besondere Vorsicht geboten
sein.
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