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Genetisches Screening vor der Schwangerschaft — die Herausbildung
eines neuartigen reproduktiven Praventionsregimes?

1. Einleitung

Technologische Fortschritte der Gen- und Genomforschung haben in den letzten
Jahren im Bereich der Reproduktionsmedizin und Pranataldiagnostik eine Reihe
neuartiger und umfassender Testverfahren hervorgebracht. Eines dieser neuen Gen-
testverfahren ist das sogenannte erweiterte Anlagetrager-Screening (oder Expanded
Carrier Screening — ECS), das von 2010 an von kommerziellen Labors entwickelt
worden ist und iiber das Internet direkt an die privaten Verbraucher_innen (»direct
to consumer«) vermarktet wird. Anlagetrager-Screening richtet sich an Paare, die
Kinder haben mochten, und soll ihnen moglichst schon vor einer Schwangerschaft
Kenntnis davon geben, ob beide Partner durch Zufall die genetische Anlage fur die
gleiche rezessiv vererbbare und zumeist seltene gesundheitliche Beeintrachtigung
tragen.! In diesem Fall bestiinde fiir jedes Kind des Paares eine 25-prozentige Wahr-
scheinlichkeit, von beiden Elternteilen jeweils die krankheitsbedingende Genvari-
ante zu erhalten und (mit je nach Krankheit wiederum variierender Gewissheit) auch
die entsprechenden Symptome zu entwickeln. Das frithzeitige Wissen von diesem
»genetischen Risiko« soll dem Paar erweiterte Moglichkeiten der Pravention eroff-
nen, die letztlich darauf hinauslaufen, die Geburt eines Kindes mit bestimmten
Eigenschaften zu verhindern.

Die Entwicklung und Verbreitung von ECS finden bisher — zumindest in der Bun-
desrepublik Deutschland — nur wenig 6ffentliche und (sozial)wissenschaftliche Auf-
merksamkeit. Dies tiberrascht umso mehr, als Anlagetrager-Screening erstens eine
neue, originire Gen-Welt hervorbringt,? die letztlich fast alle Menschen zu Tri-
ger_innen von potenziell »verdachtigen« genetischen »Auffilligkeiten« machen

1 Ein »Screening« bezeichnet eine spezifische medizinische Untersuchungs-Praxis, bei der
eine mehr oder weniger grofle Bevolkerungsgruppe auf das Vorliegen bestimmter Merk-
male (zum Beispiel genetische Variationen) »durchleuchtet« wird, obne dass bei den ein-
zelnen Mitgliedern der Gruppe ein individueller Hinweis auf das Vorliegen des Merkmals
bestiinde (vgl. Armstrong, Eborall 2012). Im Fall des Anlagetriger-Screenings wird zu
diesem Zweck eine Blut- oder Speichelprobe der teilnehmenden Personen analysiert.

2 Das von Stefan Timmermans und Sara Shostak vorgeschlagene Konzept unterschiedlicher
»Gen-Welten« (gene worlds) bietet einen Analyserahmen, um sowohl die sozialen Entste-
hungskontexte spezifischer genetischer Wissensformen (hier: Wissen von rezessiven gene-
tischen Anlagen) als auch deren Effekte und Wirkungsweisen differenziert analysieren zu
konnen. Unter Gen-Welten verstehen sie »the social worlds in which genes flourish, which
include the political, financial and professional contexts that enable genetic knowledge«
sowie »the effects of genes in these contexts, especially the myriad social consequences for
medical care, families, and population health« (Timmermans, Shostak 2016, S. 35).
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wird. Der Humangenetik zufolge weist nimlich so gut wie jeder Mensch mindestens
eine, wenn nicht mehrere solcher rezessiv vererbbaren Anlagen in seinem Genom
auf. Erweitertes Anlagetriager-Screening besitzt zweitens ein erhebliches Potenzial
zur Generalisierung, Intensivierung und zeitlichen Ausweitung reproduktiver Risi-
kovermeidung und konnte letztlich in die Herausbildung eines neuartigen vor-
schwangerschaftlichen Praventionsregimes miinden. Denn wie gesagt kann und soll
das Screening auf rezessive Krankheitsanlagen — anders als die bestehenden prina-
taldiagnostischen Verfahren — nicht erst wihrend, sondern im »Idealfall« schon vor
einer »Empfangnis« und Schwangerschaft durchgefihrt werden. Auf diese Weise
wird ein diffuser Zeitraum der » Vorschwangerschaft« (pre-pregnancy) konstruiert
und in einen neuartigen Horizont primir weiblicher reproduktiver Verantwortung
und Risikovermeidung transformiert.?> Damit das Anlagetriger-Screening repro-
duktionsmedizinisch relevante Ergebnisse liefert, miissen gleichwohl beide Partner
und nicht allein die Frau getestet werden — was zu einer enormen Verbreitung des
genetischen Testens fithren konnte. Nur wenn beide Elternteile die gleiche rezessive
genetische Anlage tragen, besteht ndmlich fir Kinder des Paares eine erhohte
Erkrankungswahrscheinlichkeit.* Ziel des Screenings ist es, solche sogenannten
carrier couples zu identifizieren und sie tiber das aus der gemeinsamen Anlagetri-
gerschaft resultierende »reproduktive Risiko« zu informieren. Hinzu kommt: Wih-
rend beispielsweise die ebenfalls neuartigen nichtinvasiven Pranataltests (NIPT) bis-
her auf eine relativ kleine Zahl von Chromosomenabweichungen begrenzt sind,
erfasst das erweiterte Carrier Screening schon jetzt in einem Testvorgang bis zu 600
rezessive genetische Anlagen fir gesundheitliche Beeintrachtigungen. Darunter sind
auch zahlreiche mildere, sich spit manifestierende oder gut behandelbare gesund-
heitliche Einschriankungen. Infolge dieses enormen Testumfangs werden tendenziell
alle Individuen und Paare im sogenannten »reproduktionsfihigen Alter« zur Ziel-
gruppe des Screenings, auch und sogar gerade dann, wenn ihre Familiengeschichte
nicht auf eine vererbbare Erkrankung oder Behinderung hinweist.

Derzeit wird ECS fast ausschliefSlich von privatwirtschaftlichen Laboren tiber das
Internet fiir selbstzahlende Paare angeboten.® Seit kurzem wird jedoch in verschie-
denen institutionellen Kontexten, beispielsweise in medizinischen Fachgesellschaf-
ten, dartuber diskutiert, unter welchen Bedingungen (und gegebenenfalls Begren-
zungen) erweitertes Anlagetrager-Screening in das offentliche Gesundheitswesen
integriert werden konnte.® Ein erster Modellversuch, bei dem ein erweitertes Scree-

3 Vgl. auch Waggoner 2017.

4 Dennoch kann die Diagnose einer rezessiven Anlagetrigerschaft fiir die betroffene Person
in sozialer oder psychischer Hinsicht durchaus gravierend sein, selbst wenn der jeweilige
Partner oder die Partnerin nicht die gleiche genetische Variation aufweist. Das Wissen
darum, die genetische Anlage fiir eine woméglich schwerwiegende Krankheit zu tragen,
kann beispielsweise das Selbstbild der betroffenen Person beeintrichtigen oder Angste vor
sozialer Diskriminierung auslosen (vgl. Beck 2011).

5 Vgl. Wehling et al. 2016; Chokoshvili et al. 2018.

6 Vgl. zum Beispiel Edwards et al. 2015; Henneman et al. 2016; ACOG Committee on
Genetics 2017.
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ning allen interessierten Paaren von allgemeinmedizinischen Praxen angeboten wer-
den soll, wird derzeit an einer niederlindischen Universititsklinik vorbereitet.”
Unter welchen Bedingungen und mit welchen moglichen Folgen konnte ECS zur
Herausbildung eines neuartigen, zeitlich, sozial und medizinisch stark ausgeweiteten
reproduktiven Praventionsregimes beitragen? Um diese Frage zu beantworten,
machen wir zunichst die besonderen Charakteristika des erweiterten Anlagetrager-
Screenings als neuer Wissenspraxis und eigenstindiger Gen-Welt sichtbar (Kapitel
2). Diese Form des genetischen Testens birgt zwar wesentliche Elemente eines neuen
Priventionsregimes, es bleibt jedoch gegenwirtig offen, in welchem Ausmaf$ vor-
schwangerschaftliches Anlagetriger-Screening sich als soziale Praxis etablieren
wird. Allerdings konnten die zunehmenden, in erster Linie an Frauen gerichteten
Appelle, sich bereits vor einer (moglichen) Schwangerschaft um die Gesundheit
kuinftiger Kinder zu sorgen (preconception care), einen wichtigen Schritt zur Ver-
breitung und Routinisierung von ECS bilden (Kapitel 3). AbschliefSend werden wir
exemplarisch verdeutlichen, welche problematischen gesellschaftlichen Effekte die
Verallgemeinerung dieses Testverfahrens haben konnte, etwa die Etablierung einer
umfassenden moralischen »Pflicht zum Wissen«® und eine drastische Ausweitung
von Priventions- und Selektionspraktiken im reproduktiven und reproduktionsme-
dizinischen Kontext. Vor allem dieser letzte Aspekt ist Gegenstand aktueller Kon-

troversen zwischen medizinischen Institutionen und den kommerziellen Laboren,
die ECS anbieten (Kapitel 4).

2. Erweitertes Anlagetriager-Screening: Besonderheiten einer neuen Gen-Welt

Im Anlagetriger-Screening wird fast ausschliefSlich auf das Vorliegen genetischer
Anlagen fiir rezessiv vererbbare und in der Regel seltene gesundheitliche Beein-
trachtigungen getestet. Bei rezessiver Vererbung kann eine Krankheit oder Behin-
derung nur dann eintreten, wenn die entsprechende genetische Variation auf bei-
den Chromosomen eines Menschen vorhanden ist, das heifdt, wenn er sie sowohl
von der Mutter als auch vom Vater erhalten hat. Bei dominantem Erbgang dagegen
kann schon die genetische Variante auf nur einem der beiden Chromosomen die
Krankheit (beispielsweise die Huntington-Krankheit) auslosen — wenngleich mit
variierender Wahrscheinlichkeit, da in der Regel nicht allein genetische Einflisse
den Ausschlag bei der Krankheitsentstehung geben. Aus der Ausrichtung des Anla-
getrager-Screenings auf rezessiv vererbte, seltene Erkrankungen ergibt sich eine
Reihe von Besonderheiten dieser Gen-Welt gegeniiber anderen genetischen Wis-
sensformen und Testverfahren: Erstens zeigen die sogenannten Trigerinnen und
Trager (carrier) einer rezessiven Anlage keine Krankheitssymptome und haben auch

7 Plantinga et al. 2016.
8 Deutscher Ethikrat 2013.
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kein eigenes Erkrankungsrisiko;” sie gehoren somit nicht selbst zu jenen gefihrdeten
Personen (persons at risk), denen sich sozialwissenschaftliche Analysen der gene-
tisch basierten Medizin bisher bevorzugt gewidmet haben.!? Die Betroffenen haben
zweitens zumeist keinerlei Wissen und noch nicht einmal vage Vermutungen iiber
ihre eigenen rezessiven Anlagen: Nicht nur weisen sie selbst keine Symptome auf,
aufgrund der Seltenheit rezessiv vererbter Erkrankungen finden sich auch nur in
wenigen Fillen entsprechende Anzeichen und Hinweise in der Familiengeschichte.
Wie erwihnt, kann drittens anders als bei dominanter Vererbung ein erhohtes
Erkrankungsrisiko nur dann an eigene Kinder weitergegeben werden, wenn beide
Elternteile die Anlage fiir die gleiche gesundheitliche Beeintrachtigung tragen. Vier-
tens aber — und hierin liegt ein entscheidender Unterschied zu dominant vererbten
Genvarianten — sind nach dem gegenwirtigen Stand der Humangenetik die meisten,
wenn nicht sogar alle Menschen Triger_innen von mindestens einer, moglicher-
weise aber sogar bis zu zehn oder noch mehr rezessiven genetischen Krankheitsan-
lagen. Deshalb kann bei keinem Paar von vornherein die Moglichkeit ausgeschlos-
sen werden, dass beide Partner zufillig die gleiche Anlage tragen. Auch wenn die
Wahrscheinlichkeit dafir unklar bleibt oder als nicht sehr hoch erscheinen mag,
geraten in der durch die rezessiven Anlagen konstituierten Gen-Welt dennoch jede
Paarbeziehung, jeder Kinderwunsch, jede Schwangerschaft in den Verdacht, ein
genetisches Risiko zu bergen.!! Anlagetriger-Screening tritt mit dem Versprechen
auf, dieses Risiko gegebenenfalls zu identifizieren und vermeiden zu konnen — was
letztlich nichts anderes bedeutet, als die Geburt eines Kindes mit einer rezessiv ver-
erbten Gesundheitsbeeintrachtigung zu verhindern.

Tests auf rezessive genetische Anlagetragerschaften sind als solche nicht vollig
neu, sondern wurden bereits in den 1970er Jahren fir einzelne Krankheiten (Tay-
Sachs-Krankheit und Sichelzell-Animie) entwickelt.!? Vor allem im Gefolge des
Human Genome Project kamen seit den 1990er Jahren immer mehr Tests hinzu,

9 Bei einigen rezessiven Erkrankungen, etwa der Sichelzell-Anamie, kann allerdings schon
das Vorliegen einer genetischen Anlage leichte gesundheitliche Beeintrichtigungen her-
vorrufen.

10 Vgl. zum Beispiel Scott et al. 2005.

11 Wehling 2014. Versuche, die kumulierte statistische Wahrscheinlichkeit als »Risiko« zu
objektivieren und zu quantifizieren, dass beide Partner zufillig die genetische Anlage fiir
die gleiche der geschatzt etwa 6.000 bis 7.000 rezessiv vererbten gesundheitlichen Beein-
trachtigungen tragen, variieren ganz erheblich und sind mit duflerster Vorsicht zu bewer-
ten. Schitzungen reichen von ein bis zwei Prozent aller Elternpaare (Deutsche Akademie
der Naturforscher Leopoldina et al. 2010, S. 37) bis zu funf Prozent, wie der spanische
ECS-Anbieter Igenomix behauptet (Igenomix ohne Jahr). Grundsitzlich ist die Aussage-
kraft von Wahrscheinlichkeitsangaben, die auf grofle Bevolkerungsdurchschnitte bezo-
gen sind, begrenzt, da in bestimmten geografischen Regionen und Bevolkerungsgruppen
einzelne Anlagetragerschaften relativ weit verbreitet sein konnen. So ist etwa auf Zypern
ungefahr jede siebte Person Anlagetrager_in fiir die Blutkrankheit Beta-Thalassiamie. In
Deutschland ist eine der hiufigsten rezessiven Erkrankungen die Stoffwechselstorung
Mukoviszidose (oder Cystische Fibrose), etwa jeder 25. Mensch soll eine Anlage hierfiir
tragen.

12 Wailoo 2003.
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etwa auf die Anlagetrigerschaften fur Mukoviszidose, Spinale Muskelatrophie
(SMA) oder Himochromatose (Eisenspeicherkrankheit). Noch bis vor wenigen Jah-
ren wurden derartige Tests nur bei solchen Individuen oder Paaren vorgenommen,
die aufgrund ihrer familidren Vorgeschichte, regionalen Herkunft oder ethnischen
Zuordnung eine erhohte Wahrscheinlichkeit aufweisen, eine bestimmte rezessive
Anlage zu tragen. Dies gilt etwa auf Zypern fiir Beta-Thalassimiel? sowie fiir
Jud_innen mittel- und osteuropdischer Herkunft (Ashkenazim), bei denen die
Anlage fur die bisher unheilbare Tay-Sachs-Krankheit deutlich verbreiteter ist als in
anderen Bevolkerungsgruppen.l4 Seit etwa zehn Jahren machen technologische Ent-
wicklungen wie das sogenannte »Next Generation Sequencing« es jedoch moglich,
in einem einzigen Testvorgang mehrere hundert rezessive genetische Variationen zu
analysieren. Die Kosten hierfiir sind mit etwa 300 bis 500 US-Dollar (je nach Test-
umfang variierend) vergleichsweise gering. Solche umfassenden Screenings sind
nicht mehr auf einzelne »Risikogruppen« zugeschnitten, sondern nehmen die
gesamte Bevolkerung als Zielgruppe ins Visier — daher die Bezeichnungen »pan-
ethnic« oder »expanded carrier screening« (ECS).15 ECS wird seit 2010 von ver-
schiedenen kommerziellen Firmen tber das Internet direkt an private Endkun-
den_innen angeboten, wenn auch aus rechtlichen oder Marketing-Griinden zumeist
unter Einbeziehung einer Arzt_in. Inzwischen existieren ungefihr 15 solcher Scree-
ning-Angebote tber das Internet, die auf dutzende bis hunderte von rezessiv ver-
erbten gesundheitlichen Beeintrichtigungen testen.16
ECS impliziert in dreifacher Hinsicht eine erhebliche Erweiterung und Entgren-
zung bisheriger Routinen und Modelle des vorgeburtlichen genetischen Testens:
eine Ausweitung der Zielgruppe, des zeitlichen Verantwortungs- und Handlungs-
horizonts sowie des Gegenstandsbereichs praventiver Risikokontrolle.
(1) Ausweitung der Zielgruppe: Alle Paare, alle Frauen und Minner, die sich Kinder
wiinschen oder einfach nur in einem Alter sind, in dem sie Kinder haben kénn-
ten, werden mit ECS zur Zielgruppe von genetischem Screening. Und dies gilt

13 Hadjiafxenti, Neitzke 2017.
14 Vgl. Wailoo, Pemberton 2006; Reuter 2016.

15 Die beiden Attribute » pan-ethnic« und »expanded « sind nicht vollig deckungsgleich, weil
auch Tests auf einzelne Krankheitsanlagen »pan-ethnisch«, also bevolkerungsweit ange-
boten werden konnen, wie es in den USA schon seit mehreren Jahren fiir Mukoviszidose/
Cystische Fibrose (CF) der Fall ist. ECS ist allerdings fast zwingend auch »pan-eth-
nisch«, da die radikale Ausweitung der im Test erfassten genetischen Anlagen andernfalls
wenig Sinn ergibt. Auf den ersten Blick konnte man in der Adressierung einer »pan-
ethnischen« Zielgruppe einen positiven Effekt von ECS erkennen, weil dadurch der Rea-
litit »multi-ethnischer« Gesellschaften Rechnung getragen werde und ethnische oder
»rassische« genetische Differenzen scheinbar an Bedeutung einbiifSten. Genauer betrach-
tet, ist das Gegenteil der Fall: Gleichsam unterhalb der »pan-ethnischen« Verallgemei-
nerung wird regelmifSig auf unterschiedliche Anlagetrager-Haufigkeiten und Erkran-
kungsrisiken in ethnischen Gruppen hingewiesen, sodass ECS ein Feld eroffnet, auf dem
genetisch-biologische Unterschiede zwischen ethnischen Gruppen oder »Rassen« immer
wieder angesprochen werden. Vgl. zur Re-Artikulation von »Rasse« in der Gen- und
Genomforschung allgemein Pliimecke 2013; Duster 20135.

16 Vgl. Wehling et al. 2016; Chokoshvili et al. 2017.
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auch ohne jeden Hinweis auf familidr bereits bekannte oder aufgrund regionaler
Herkunft oder ethnischer Zuordnung statistisch erhohte Risiken. So entsteht ein
tendenziell duflerst lukrativer Markt, denn erweitertes Anlagetrager-Screening
verspricht allen Paaren, prospektiv festzustellen, ob beide Partner die Anlage fiir
die gleiche Gesundheitsbeeintrichtigung tragen (wobei auch bei negativem
Befund ein »Restrisiko« aufgrund der niemals vollstindig zu beseitigenden Test-
ungenauigkeit bestehen bleibt). Wiahrend bei heterosexuellen Paaren die Frau
und der Mann getestet werden, konnen bei gleichgeschlechtlichen Paaren, die
Kinder haben mochten, der Samenspender oder die Eizellspenderin in das Scree-
ning einbezogen werden.
(2) Ausdebnung des zeitlichen Verantwortungshorizonts: Die genetische Risiko-
vorsorge und -verantwortung werden durch Anlagetridger-Screening in bisher
ungekannter Weise auf die Zeit vor einer Schwangerschaft ausgeweitet. Der
vorherrschenden Sicht in Medizin und Bioethik zufolge soll idealerweise bereits
vor einer »Empfiangnis« (»prikonzeptionell«) auf rezessive Anlagen getestet
werden. Denn dies er6ffne dem Paar bei einem positiven Screening-Befund mehr
»reproduktive Optionen«, um die Geburt eines Kindes mit einer rezessiv ver-
erbten Erkrankung zu vermeiden.!” Zu diesen Optionen gehoren (neben dem
Wechsel der Partnerin oder des Partners): der Verzicht auf Kinder, die Adoption,
Samen- oder Eizellspende sowie In-vitro-Fertilisation (IVF) mit anschlieSender
Praimplantationsdiagnostik (PID) und Einsetzung eines genetisch »unauffalli-
gen« Embryos. Wird das Screening erst wiahrend einer Schwangerschaft vorge-
nommen, ist dagegen »nur« Pranataldiagnostik (PND) des Fotus mit eventuell
folgendem Schwangerschaftsabbruch moglich.
Entgrenzung des Gegenstandsbereichs praventiver Risikokontrolle: Der Inter-
ventionsbereich medizinischer Pravention wird durch ECS dramatisch ausge-
weitet. Die derzeit umfassendsten auf dem Markt verfigbaren Screening-Ange-
bote testen auf die rezessiven Anlagen fiir mehr als 600 gesundheitliche
Beeintrichtigungen und eroffnen hierfir die erwihnten Moglichkeiten der Pri-
vention. Erfasst werden keineswegs nur sehr schwere, frith ausbrechende und
bisher unheilbare Erkrankungen, sondern auch zahlreiche variabel und relativ
mild verlaufende, gut behandelbare und/oder erst im Erwachsenenalter auftre-
tende gesundheitliche Beeintrichtigungen, die bisher kaum im Blickfeld vorge-

98]

17 Zweifellos kann ein positives Screening-Ergebnis von einem Paar auch zur Vorbereitung
auf eine mogliche Erkrankung oder Behinderung seines Kindes und die dann einzulei-
tenden therapeutischen MafSnahmen genutzt werden. Wie Erfahrungen aus anderen
Bereichen vorgeburtlicher Diagnostik, etwa die Untersuchung auf das »Down-Syn-
drom«, erwarten lassen, wiirden viele Elternpaare vermutlich jedoch selektive MafSnah-
men ergreifen. In welcher Weise diese Entscheidung von Art, Schwere und medizinischer
wie medialer Darstellung der prognostizierten Gesundheitsbeeintrdchtigung beeinflusst
werden wiirde, ist angesichts der Vielzahl der durch ECS erfassten genetischen Beson-
derheiten bisher kaum abschétzbar.
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burtlicher Risiko-Kontrolle und Priavention waren.!8 Durch die Moglichkeit der
Vermeidung vor der Geburt oder schon vor einer Schwangerschaft werden alle
diese Erkrankungen, Behinderungen und gesundheitlichen Einschrankungen
unweigerlich in den Einflussbereich des hochst problematischen Bewertungs-
schemas »lebenswertes« versus weniger oder nicht lebenswertes Leben hinein-
gezogen.
Die durch ECS produzierte Art des genetischen Wissens, dessen medizinische Nut-
zungsformen und die moglichen sozialen Effekte weisen trotz mancher Uberschnei-
dungen und Berithrungspunkte deutlich andere Charakteristika auf, als es bei gene-
tischem Wissen im Kontext dominanter Vererbung oder bei pradiktiven genetischen
Diagnosen uber eigene zukinftige Krankheitsrisiken der Getesteten (zum Beispiel
fur genetisch mitbedingten Brust- oder Darmkrebs) der Fall ist. Dies rechtfertigt es,
mit Blick auf erweitertes Anlagetrager-Screening von einer neuen und in wesentli-
chen Aspekten eigenstindigen Gen-Welt zu sprechen (wenngleich sie selbstver-
stindlich mit anderen Gen-Welten interagiert). Zu den analytischen Vorziigen des
Konzepts der Gen-Welten gehort, dass — in Abgrenzung zur These einer umfassen-
den »Genetisierung« von Medizin und Gesellschaft — nicht von vornherein davon
ausgegangen wird, genetisches Wissen werde in allen gesellschaftlichen Kontexten
dhnliche und dhnlich starke Wirkungen hervorrufen.!® Wenn wir uns von solchen
gen- und technikdeterministischen Vorannahmen l6sen, dann erscheint es bisher als
relativ offen, inwieweit Anlagetriager-Screening sich kiinftig als gesellschaftliche
Praxis etablieren wird. Wie wir im folgenden Kapitel verdeutlichen mochten, ver-
sammelt diese Art des genetischen Screenings zwar zahlreiche Elemente eines neu-
artigen und potenziell folgenreichen reproduktiven Priventionsregimes. Doch in
welchem Umfang und in welcher Form dieses sich tatsichlich herausbilden und
verfestigen konnte, ist gegenwirtig noch kaum abzuschitzen.

3. Auf dem Weg zu einem vorschwangerschaftlichen Praventionsregime?

Mit dem Konzept des Priventionsregimes schlieffen wir an entsprechende Uberle-
gungen von Ulrich Brockling?? an; danach basieren Praventionsregime auf den drei
» Achsen« Rationalititen, Technologien sowie Subjektivierungsweisen und lassen

18 Beispiele hierfir sind Himochromatose und Phenylketonurie. Himochromatose (Eisen-
speicherkrankheit) ist eine Storung des Eisen-Stoffwechsels, die iiberwiegend erst im
vierten Lebensjahrzehnt Symptome hervorruft und zudem durch regelmifige Blutent-
nahmen recht gut behandelt werden kann. Hinzu kommt eine geringe genetische »Pene-
tranz«, das heifst, auch von den Menschen, die zwei entsprechende Varianten tragen,
entwickeln weniger als zehn Prozent tatsichlich Krankheitssymptome. Phenylketonurie,
ebenfalls eine Stoffwechselstorung, ist in vielen Lindern, so auch in Deutschland, in das
Neugeborenen-Screening unmittelbar nach der Geburt einbezogen und kann bei friih-
zeitiger Diagnose durch die Einhaltung einer Spezialdidt symptomfrei therapiert werden.

19 Timmermans, Shostak 2016, S. 35.
20 Brockling 2012.
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sich anhand dieser Dimensionen voneinander unterscheiden und abgrenzen.?!
Genauer betrachtet, bestehen Priaventionsregime Brockling zufolge erstens in der
Dimension der Rationalititen, »aus Wissens- und Rechtfertigungsordnungen, sie
liefern Problemdefinitionen, Zielvorstellungen, Kausalititsannahmen und Plausibi-
lisierungsstrategien«.?? In der Dimension der Technologien zeichnen sie sich zwei-
tens aus »durch spezifische Verfahren und institutionelle Arrangements, um plan-
voll auf Individuen, Gruppen oder ganze Populationen einzuwirken«. In der
Subjektivierungs-Dimension weisen sie drittens Subjektpositionen zu und sind »ver-
bunden mit Adressierungen und Selbstdeutungsmustern, affektiven Dispositionen
und Konzepten von agency«. Anders als Brockling begreifen wir »Pravention« aber
nicht als den »ubergreifenden Modus des Zukunftsmanagements zeitgendssischer
Gesellschaften«23 und daher auch nicht als iibergeordneten Sammelbegriff fiir alle
sozialen und institutionellen Praktiken (Vorsorge, Vorbeugung, Gefahrenabwehr
etc.), die auf die Verhinderung unerwunschter Ereignisse gerichtet sind. Vielmehr
verstehen wir im Anschluss an Frangois Ewald unter Privention eine spezifische,
verwissenschaftlichte Form von Vermeidungshandeln und »Zukunftsmanage-
ment«. Im Unterschied etwa zur Vorsorge oder Vorbeugung (precaution) lebt Pra-
vention, so Ewald, von der »Vorstellung, daf$ Risiken sich absehen und objektiv
berechnen lassen«.24 Priavention sei »ein rationales Verhalten angesichts eines Ubels,
das sich wissenschaftlich objektivieren und einschitzen 1aflt«;2> sie »spricht die
Sprache der Wissenschaft und fordert dazu auf, Risiken einzuschranken und die
Wahrscheinlichkeit ihres Auftretens zu verringern«.26 Wie wir im Folgenden zeigen
mochten, trifft diese Auffassung von Pravention als einer verwissenschaftlichten
Praxis der Konstruktion, Berechnung und Vermeidung vermeintlich objektivierba-
rer und kalkulierbarer Risiken auf das erweiterte Anlagetriger-Screening in ganz
besonderem Maf$ zu.

Der Blick auf die drei oben skizzierten Expansionstendenzen macht bereits deut-
lich, dass Anlagetriger-Screening nicht lediglich ein zusitzliches Testverfahren in
bereits eingespielten Bahnen und Routinen darstellt. Es impliziert vielmehr neue
Rationalititen der Privention sowie spezifische Organisationsformen des Testens
und bringt eigenstindige Adressierungsweisen und Machteffekte hervor. Fiir Ver-
fechter_innen des Carrier Screening stellt sich angesichts der stark ausgeweiteten
Zielgruppe die Frage, wie diese angesprochen und fiir das Testen interessiert werden
kann. Erheblich zugespitzt wird diese Problematik durch die angestrebte zeitliche
Vorverlagerung vor die Schwangerschaft: Zu welchem Zeitpunkt und in welchem
Rahmen soll unter dieser Vorgabe getestet werden? Wie konnen schon vor einer
Schwangerschaft Individuen oder Paare, die gesund sind und in deren Familien keine

21 Ebd., S.97.

22 Ebd.

23 Brockling 2008, S. 47.
24 Ewald 1998, S. 11.
25 Ebd., S.20.

26 Ebd.
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»erbliche Belastung« bekannt ist, zu einer genetischen Untersuchung motiviert wer-
den? Hinzu kommen weitere offene Fragen, die nur scheinbar kleinteiliger, tech-
nisch-organisatorischer Natur sind, tatsichlich aber erhebliche gesellschaftliche
Effekte haben konnen: In welcher zeitlichen Abfolge soll das Screening durchgefiihrt
werden: Sollen beide Partner gleichzeitig getestet werden oder zunichst nur eine/r
von ihnen (wenn ja, wer?) und erst bei einem positiven Ergebnis, also bei einer fest-
gestellten Anlagetragerschaft bei der zuerst getesteten Person auch die jeweils
andere? Die erste Variante spart Zeit, ist aber mit erhohtem finanziellen Aufwand
verbunden; die zweite hingegen vermeidet zwar »tberflussiges« Testen und redu-
ziert die Kosten, dauert jedoch bei einem positiven Befund im ersten Test linger und
kann wihrend des (etwa zweiwdchigen) Wartens auf das zweite Resultat Angste
hervorrufen. Offen ist auch, wie die Ergebnisse dargestellt und mitgeteilt werden
sollen: Soll nur das Paar als »Einheit« informiert werden, und zwar ausschliefSlich
dariiber, ob beide Partner eine gemeinsame Anlage aufweisen oder nicht?2” Oder
soll jede Person individuell tiber alle ihre rezessiven genetischen Anlagetrigerschaf-
ten in Kenntnis gesetzt werden, mit allen negativen psychischen und sozialen Folgen
(beispielsweise Angste vor Stigmatisierung), die dies woméglich haben konnte?
Derzeit werden bei der Nutzung von ECS offenbar in weit tiberwiegendem Maf3e
zuerst und haufig nur die weiblichen Partnerinnen getestet, obwohl dafiir — anders
als bei pranataldiagnostischen Tests — kein besonderer medizinischer Grund besteht.
So waren einer Auswertung des ECS-Anbieters Counsyl zufolge von den knapp
347.000 von dem Unternehmen »gescreenten« Personen fast vier Fuinftel (78,9 Pro-
zent) weiblich.28 Selbst da, wo ausdriicklich von einem Trend zum vorschwanger-
schaftlichen Screening gesprochen wird, werden Frauen als die primir verantwort-
lichen Subjekte angesprochen: In einem »Fact Sheet« des ECS-Anbieters Progenity
etwa werden zunichst die Vorziige des Screenings vor der Schwangerschaft betont,
um gleich im folgenden Satz auf eine besondere Rolle und Verantwortung der
Frauen umzuschwenken: »Fiir Paare, die Triger einer genetischen Abweichung sind,
ist es alles andere als ideal, wenn sie ihren Tragerstatus erst wiahrend der Schwan-
gerschaft erfahren. Frauen, die sich ihres Tragerstatus bereits vor einer Schwanger-
schaft bewusst sind, haben mehr reproduktive Optionen, um die genetische Krank-
heit zu verhindern. «2? Teils subtil, teils offen werden in solchen Informations- und
Werbetexten Frauen aufgefordert, ihre Anlagetridgerschaften in Erfahrung zu brin-

27 Diese Praxis ist tiblich bei Dor Yeshorim, einem selbstorganisierten Screening-Programm
ultra-orthodoxer judischer Gemeinschaften auf die Tay-Sachs-Krankheit (und inzwi-
schen einige andere Erkrankungen). Bei Ultra-Orthodoxen werden Ehen in der Regel von
den Familien unter Einschaltung eines Heiratsvermittlers arrangiert, und falls beide Part-
ner die gleiche rezessive Anlage tragen, kommt die geplante Verbindung tiblicherweise
nicht zustande. Der Verzicht auf die Mitteilung der individuellen Testbefunde soll vor
allem dem Schutz von Anlagetridger_innen vor Diskriminierung und Stigmatisierung die-
nen (vgl. Prainsack, Siegal 2006 sowie kritisch Raz, Vizner 2008). In Lindern wie
Deutschland wire ein solches Modell kaum praktikabel, da jede Person ein »Recht auf
Wissen« hinsichtlich der Resultate eines Gentests besitzt.

28 Haque et al. 2016, S. 737.
29 Progenity 2014, S. 1; eigene Ubersetzung.
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gen, bevor sie schwanger werden, und dann gegebenenfalls ihre mannlichen Partner
zum Test zu motivieren. Dabei ist unklar, welche Auswirkungen es auf die Paarbe-
ziehung haben kann, wenn eine Frau bereits vor ihrem Partner als Anlagetragerin
identifiziert wird. In die gegenwirtigen Praktiken von ECS ist jedenfalls eine starke
geschlechtshierarchische Asymmetrie eingebaut: Frauen wird nicht nur eine beson-
dere Verantwortung fir die Gesundheit kiinftiger Kinder auferlegt, sondern auch
die keineswegs triviale Aufgabe zugewiesen, ihre Partner gegebenenfalls zur Teil-
nahme am Screening zu bewegen. Auch im Rahmen des Anlagetriger-Screenings
tragen die weiblichen Partnerinnen »die medizinisch-moralische Hauptlast sowohl
bei der genetischen Diagnose als auch bei der Beachtung von Risiken —im Verfahren,
gedanklich und im Hinblick auf die Wahlmoglichkeiten«.3% Mehr noch: Sofern der
minnliche Partner nur dann getestet wird, wenn zuvor bei der Frau »etwas« gefun-
den worden ist, kann dies schnell in eine (Selbst-)Zuschreibung von »Schuld« miin-
den: Weil die Frau »schlechte« genetische Anlagen trigt, wird ein »Risiko« fur die
zu grundende Familie heraufbeschworen, und erst ein negativer Test des Mannes
kann diese Gefahr bannen, und zwar auch dann, wenn der Mann selbst Anlagetriger
ist, aber fur eine andere rezessive Erkrankung. So wird durch die Praktiken des
Testens wie durch die begleitenden medizinischen und kommerziellen Adressierun-
gen eine asymmetrische soziale und symbolische Ordnung der »reproduktiven Ver-
antwortung«3! aufrechterhalten und verstarkt, obwohl hierfiir im Fall des Anlage-
triager-Screenings keine medizinischen Grinde und Rechtfertigungen existieren.

Grundsitzlich setzt prikonzeptionelles Anlagetriager-Screening zudem eine mittel-
bis langfristig geplante Schwangerschaft voraus. Ein weiterer Machteffekt der Ver-
marktung und Propagierung von ECS besteht somit darin, die gesellschaftliche und
moralische Erwartung an Frauen zu verstirken, Schwangerschaften mit einem fes-
ten Partner schon lange Zeit vorher so zu planen, dass eine prikonzeptionelle Ent-
scheidung fiir ein Screening sowie gegebenenfalls die Bewertung und Reflexion eines
positiven Ergebnisses tiberhaupt moglich sind. In dieser Logik ist kein Platz fiir
ungeplante Schwangerschaften oder sexuelle Praktiken jenseits der monogamen
Zweierbeziehung, sie werden auflerhalb dieses »rationalen« Priventionsregimes
verortet. ECS ist insofern in das normative Ideal einer monogamen und langfristigen
Familienplanung eingebettet und konnte entsprechende moralische Vorgaben und
Erwartungen deutlich verstirken.

Inwiefern ldsst sich bei erweitertem Anlagetrdger-Screening von einem neuen
reproduktiven Priventionsregime sprechen? Wenn wir die von Brockling3? genann-
ten »Achsen« solcher Regime zugrunde legen (Rationalitidten, Technologien und
Subjektivierungsweisen), dann weist ECS in allen drei Dimensionen neuartige und
teilweise singuldre Charakteristika auf: Das Wissen um rezessiv vererbte genetische
Anlagen ist erstens verknupft mit spezifischen Kausalititsannahmen tber die
Krankheitsentstehung, mit Problem- und Risikodefinitionen (das Risiko, unwis-
sentlich ein »Trigerpaar« zu bilden) sowie entsprechenden Rationalititsvorstellun-

30 Steinberg 2015, S. 20; eigene Ubersetzung.
31 Vgl.ebd., S.23f.
32 Brockling 2012.
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gen und -erwartungen. Zweitens erfordert die Motivierung potenziell aller Indivi-
duen und Paare — also auch derjenigen, die bisher nicht mit Humangenetik in
Berithrung gekommen sind — zu einem genetischen Test schon vor einer Schwan-
gerschaft neuartige » Technologien« und institutionelle Arrangements, um auf das
Verhalten der Zielgruppe Einfluss zu nehmen. Drittens werden tendenziell alle
Menschen, aber vor allem Frauen in bisher ungekannter Weise als mogliche Anla-
getriger_innen angesprochen sowie als Subjekte, die rational und verantwortlich
mit den wissenschaftlich objektivierten Risiken rezessiver Anlagetrigerschaft umge-
hen (sollen). Dabei stehen ihnen neue Handlungsmoglichkeiten (agency) in Form
des erweiterten Screenings und der verschiedenen »reproduktiven Optionen« zur
Verfigung.

Bisher ist, wie gesagt, noch weitgehend unklar, in welchem Ausmaf sich diese
neuartigen Elemente tatsichlich zu einem gesellschaftlich relevanten und » funktio-
nierenden« Priventionsregime verknipfen und verdichten werden. Es ist offen,
inwieweit Individuen oder Paare sich fiir das Risiko, eine rezessiv vererbbare
Gesundheitsbeeintrachtigung weiterzugeben, interessieren lassen und sich dann
auch den mit Carrier Screening verbundenen Rationalititszumutungen und Hand-
lungserwartungen (Test vor der »Empfingnis«, Wahl einer »reproduktiven
Option«) unterwerfen werden. Eine Schliisselrolle bei der Etablierung eines Regimes
der vorschwangerschaftlichen Risikopravention kommt der Verfiigbarkeit von ent-
sprechenden Angeboten vor der Schwangerschaft sowie vor allem der erfolgreichen
Anrufung und Motivierung der Zielgruppe zu. Es zeichnet sich bisher noch kaum
ab, wie dies geschehen konnte, nicht zuletzt deshalb, weil der Zeithorizont der
»Vorschwangerschaft« (pre-pregnancy) aufserordentlich diffus ist (wann beginnt
die »Vorschwangerschaft«?) und — im Unterschied zur Schwangerschaft selbst —
iblicherweise keinen spezifischen Anlass fiir genetische Tests bietet. Dennoch
konnte sich ein moglicher medizinischer, sozialer und organisatorischer Kontext fiir
vorschwangerschaftliches Anlagetrager-Screening aus aktuellen Initiativen ergeben,
in denen Paare - de facto aber wiederum nur Frauen - unter dem Stichwort »pre-
conception care« oder »preconception health« dazu aufgerufen werden, ihr Leben
schon vor einer Schwangerschaft an der Sorge um das Wohl zukiinftiger Kinder
auszurichten.? Um zu illustrieren, inwiefern hieraus Verbindungen und wechsel-
seitige Verstarkungen mit dem Anlagetrdager-Screening erwachsen konnten, moch-
ten wir in aller Kiirze auf das Konzept der preconception care sowie auf die Bemii-
hungen zu seiner Aufwertung im Rahmen der vorgeburtlichen Vorsorge eingehen.
Dabei wird die unscharfe, blof$ temporale Bestimmung der »Zeit vor einer Schwan-
gerschaft« in einen durch eine spezifische Verantwortlichkeit von Frauen definierten
Horizont des Handelns (und Unterlassens) tiberfiihrt, in den erweitertes Anlagetra-
ger-Screening als eine weitere PraventionsmafSnahme relativ bruchlos integriert
werden konnte.

Die Idee vorschwangerschaftlicher Gesundheitsvorsorge hat sich seit den 1980er
Jahren zunichst vor allem in den USA herausgebildet, nicht zuletzt weil die Resultate

33 Vgl. hierzu zum Beispiel Zee et al. 2011; Waggoner 2013; Waggoner 2015; Waggoner
2017; Thompson et al. 2017.
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der medizinischen Schwangerschaftsbetreuung (prenatal care) nicht die Erwartun-
gen hinsichtlich der Verringerung von Fehlgeburten, Mutter- oder Sduglingssterb-
lichkeit erfiillten.3* Preconception care (PCC) oder »vorschwangerschaftliche Vor-
sorge« zielt vor diesem Hintergrund darauf ab, den Gesundheitszustand der
Neugeborenen zu verbessern, indem durch medizinische und verhaltensbezogene
Interventionen die Gesundheit der kiinftig (moglicherweise) Schwangeren schon vor
einer Schwangerschaft optimiert wird. PCC umfasst klassische Mafsnahmen wie die
erhohte Aufnahme von Folsdure, die Empfehlung gesunder Erndhrung und korper-
licher Bewegung sowie moglichst den volligen Verzicht auf Tabak- und Alkohol-
konsum; das Konzept beinhaltet aber ausdriicklich auch die Abklarung genetischer
Risikofaktoren. In den 2000er Jahren gewann PCC sowohl in den USA als auch
international an Bedeutung; in Europa wurde es unter anderem in den Niederlan-
den, in GrofSbritannien und Schweden aufgegriffen.3® In den Niederlanden bei-
spielsweise empfahl der nationale Gesundheitsrat im Jahr 2007 die Integration von
prakonzeptioneller Gesundheitsforderung in das Gesundheitssystem durch ein
umfassendes MafSnahmenpaket. Getragen werden sollten diese MafSnahmen von
einer breiten Multiplikator_innengruppe, zu der neben Hebammen auch Arzt_innen
und Genetiker_innen gehoren. Auch Schulen, Wohlfahrtsdienste und staatliche
Organisationen sollten einbezogen und letztlich bereits Teenager fir vorschwan-
gerschaftliche Vorsorge sensibilisiert werden.3¢ Diese Programme setzen auf breite
offentliche Kampagnen, die Frauen oder Paare tuber Plakate, Flyer und Online-
Angebote erreichen sollen.

Zwar flieflen in Initiativen zur vorschwangerschaftlichen Gesundheitsforderung
partiell auch Elemente eines auf die Erweiterung der reproduktiven Rechte von
Frauen gerichteten Diskurses ein.3” Im Vordergrund steht aber letztlich eine einsei-
tige Verantwortungszuweisung (»Responsibilisierung«) an die Frauen in Bezug auf
die Gesundheit zukunftiger Kinder (und sogar auf das » Glick« der kiinftigen Fami-
lie). Minner dagegen werden in den entsprechenden Kampagnen in der Regel gar
nicht oder allenfalls am Rande angesprochen, ihre prikonzeptionelle Lebensweise
und Gesundheit scheinen kaum eine Rolle zu spielen.’8 Uberdies werden in den
PCC-Programmen alle Frauen im »gebarfihigen Alter« als potenzielle Schwangere
und zukiinftige Miitter angesprochen, auch wenn sie zum gegebenen Zeitpunkt oder

34 Waggoner 2013; Waggoner 2017.

35 In Deutschland ist PCC dagegen bisher kaum bekannt und dementsprechend auch nicht
institutionalisiert. Eine der wenigen deutschsprachigen Initiativen ist »PlanBaby«, eine
Praventionskampagne unter Mitarbeit des Bundesverbands Reproduktionsmedizinischer
Zentren Deutschlands e.V., durch die heterosexuelle Paare mit Kinderwunsch angespro-
chen werden sollen (Friese et al. 2010).

36 Temel et al. 2015, S.110.
37 Vgl. Waggoner 2013, S. 354 1.

38 Thompson et al. 2017. Kampagnen fiir vorschwangerschaftliche Vorsorge wirken aufSer-
dem stark individualisierend: Sie fokussieren primir auf individuelle Risikofaktoren
sowie auf Lebensstil- und Verhaltensinderungen, wihrend ungunstige soziale Lebens-
bedingungen (Armut, belastende Arbeitssituationen, Umweltverschmutzung etc.) kaum
thematisiert werden (Waggoner 2013, S. 362f1.).
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ganz grundsitzlich keine Kinder haben mochten. Besonders massiv kommt diese
Anrufung von Frauen als kiinftige Miitter in der 2013 gestarteten Kampagne »Show
your love« der US-amerikanischen Centers for Disease Control and Prevention
(CDC) zum Ausdruck. Frauen werden darin aufgefordert, ihre »miitterliche Liebe«
zu einem zukunftigen Kind schon vor einer (moglichen) Schwangerschaft zu zeigen,
indem sie sich permanent gesundheits- und verantwortungsbewusst verhalten. Die
US-amerikanische Soziologin Miranda Waggoner hebt in ihrer Analyse dieser Kam-
pagne hervor, dass sie Frauen nicht nur wieder auf eine biologische Mutterrolle
festlegt, sondern auch die Vorschwangerschaft als neuen Raum und dramatisch
ausgeweiteten Horizont weiblicher Verantwortlichkeit konstruiert:

»Indem sie sich firr die Gesundheit von Frauen unter dem Aspekt der Liebe fiir noch nicht
gezeugte Kinder einsetzt, wirft uns diese Kampagne mehrere Jahrzehnte zuriick, weil sie alle
Frauen im gebarfahigen Alter zuallererst und grundsiatzlich als vorschwangere Korper defi-
niert — Frauen, die noch nicht schwanger sind, Frauen, die wahrscheinlich noch gar nicht
an eine Schwangerschaft gedacht haben oder, falls doch, die noch nicht die Verantwortung
einer moglichen Schuld verinnerlicht haben, die mit dem Diskurs der Vorschwangerschaft
verbunden ist. «3°
Weder preconception care noch Anlagetrager-Screening sind bisher gesellschaftlich
etabliert und routinisiert (zumindest nicht in Deutschland); dennoch konnten ent-
sprechende Initiativen und Angebote sich in ihren Rhetoriken und Effekten wech-
selseitig verstirken und sich zu einem moralischen und gesundheitspolitischen
Regime vorschwangerschaftlicher Risikopravention verdichten. Nicht nur wird
Anlagetriger-Screening - besonders in den USA - als wichtiger und integraler
Bestandteil prikonzeptioneller Gesundheitsvorsorge begriffen; PCC-Programme
und erweitertes Anlagetrager-Screening problematisieren, moralisieren und medi-
kalisieren zudem in dhnlicher Weise die Lebensphase vor einer Schwangerschaft als
den Zeitraum, in dem entscheidende » Weichen« fiir die Gesundheit kinftiger Kin-
der gestellt werden konnen und miissen. Und sie wenden sich mit dieser medizinisch-
moralischen Botschaft fast ausschlieflich an Frauen als Zielgruppe und Adressa-
tinnen, die so mit der Erwartung konfrontiert werden, sich als gleichermafSen
selbstlos liebendes und rational planendes »vorschwangeres Selbst« (prepregnant
self)*® wahrzunehmen und zu verhalten.

4. Gesellschaftliche Implikationen einer expansiven genetischen Technologie

Unabhingig davon, in welchem Ausmafs sich erweitertes Anlagetriger-Screening
gesellschaftlich etablieren wird, weist dieses Testverfahren eine Reihe problemati-
scher Implikationen auf. Auf einen der auffilligsten Effekte haben wir im vorigen
Abschnitt bereits hingewiesen: die asymmetrische Verantwortungszuweisung an
Frauen, die geschlechtshierarchische Stereotypen aufgreift und verstarkt. In Zusam-
menhang mit der oben beschriebenen dreifachen Expansionsdynamik von ECS
(Ausweitung der Zielgruppe, des Zeithorizonts reproduktiver Verantwortung sowie

39 Waggoner 2015, S. 956; eigene Ubersetzung.
40 Waggoner 2015.
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des Interventionsbereichs vorgeburtlicher Pravention) lassen sich weitere fragwiir-
dige Implikationen sichtbar machen: ECS befordert die Etablierung und Verallge-
meinerung einer moralischen Pflicht zu genetischem Wissen und Informationswei-
tergabe, es lockt Paare in eine kaum entrinnbare »Entscheidungsfalle«*! und kann
dazu fiihren, dass selbst leichtere, behandelbare und spatmanifestierende Gesund-
heitsbeeintrachtigungen in den Fokus vorgeburtlicher Pravention und Selektion
geraten.

4.1 Eine allgemeine moralische » Pflicht zum Wissen«?

Mit der Ausweitung der Zielgruppe werden de facto jede Frau und jedes Paar, das
sich ein Kind wiinscht (und sei es nur vielleicht und irgendwann in der Zukunft), in
eine allumfassende genetische Risikopopulation einbezogen: Keine Frau, kein Mann
und kein einziges Paar sind vor dem Risiko geschiitzt, unwissentlich Anlagetrager
zu sein oder ein »Trigerpaar« zu bilden. Wo ein Risiko besteht (beziehungsweise
konstruiert wird), ist die moralische Forderung nach Abklirung und gegebenenfalls
Vermeidung des Risikos nicht weit, besonders dann, wenn davon andere, in diesem
Fall die moglichen Kinder des Paares, betroffen sein konnten. Der Deutsche Ethikrat
hat dementsprechend in seiner Stellungnahme zur Zukunft der genetischen Dia-
gnostik von einer moralischen »Pflicht zum Wissen« gesprochen, die darin bestehe,
sich testen zu lassen, wenn »schwere gesundheitliche Schiden bei anderen zu
befiirchten« seien.*> Zwar hat der Ethikrat bei dieser Formulierung vermutlich nicht
das Anlagetrager-Screening vor Augen gehabt; auch fligt er einschrankend hinzu,
eine solche Pflicht zum Wissen entstehe nur »ausnahmsweise«.*3 An anderer Stelle
benennt das Gremium jedoch Kriterien fiir diejenigen Situationen, in denen es »gute
moralische Griinde gibe, sich auf bestimmte Veranlagungen testen zu lassen und
sein Leben nach dem Ergebnis auszurichten, um Krankheiten vorzubeugen und die
Solidargemeinschaft nicht unnétig zu belasten«.** Dies sei besonders dann der Fall,
wenn die folgenden Kriterien erfullt seien: »hohe Aussagekraft und Verlasslichkeit
des Tests; ein hoher individueller Nutzen im Sinne der Moglichkeit der Vermeidung
oder Behandlung einer schweren Krankheit; ein hoher gesellschaftlicher Nutzen im
Sinne der Vermeidung hoher Kosten, die durch verzogerte Diagnosestellung, inad-
aquate Therapien infolge von Fehldiagnosen etc. auftreten wiirden; geringe Wahr-
scheinlichkeit einer Stigmatisierung der Betroffenen«.*> Werden solche Kriterien
angelegt, dann konnte durch erweitertes Anlagetrager-Screening die moralische
Pflicht zum Wissen von der vermeintlichen Ausnahme zur Regel fiir alle werden.
Denn die Moglichkeit zur » Vermeidung [...] einer schweren Krankheit« beziehungs-
weise zur »Vermeidung der Zeugung betroffener Individuen«, wie es an anderer

41 Samerski 2010.

42 Deutscher Ethikrat 2013, S. 124.
43 Ebd.

44 Ebd., S. 136.

45 Ebd., S.136f.
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Stelle heifdt,*¢ ist genau das, was ECS verspricht, auch wenn es dufSerst strittig ist,
ob alles, was darin erfasst wird, tatsichlich eine schwere Krankheit ist (siche dazu
weiter unten). Dennoch: Angesichts einer solchen Priaventionsmoglichkeit wiirde
nach den genannten Kriterien jedes Paar, das seine rezessiven genetischen Anlagen
nicht tiberpriift, nicht nur unmoralisch, sondern auch unsolidarisch gegeniiber der
»Gemeinschaft« handeln.

Eng verkntipft mit der »Pflicht zum Wissen« ist eine Problematik, die in der Dis-
kussion iiber ECS bisher kaum thematisiert wird, die der Deutsche Ethikrat in der
erwihnten Stellungnahme aber ebenfalls bereits angesprochen hat, nimlich eine
vermeintliche moralische »Pflicht zur Mitteilung an Familienangehorige«,*” in der
internationalen Debatte zumeist als »duty to warn« bezeichnet. Wenn bei einem
Menschen die genetische Anlage fuir eine rezessiv vererbliche Krankheit festgestellt
wird, folgt daraus fur jedes seiner leiblichen Geschwister in der Regel eine 50-pro-
zentige Wahrscheinlichkeit, ebenfalls Anlagetrager_in hierfiir zu sein. Die Wahr-
scheinlichkeit (das »Risiko«), dass dann auch die Partner_innen dieser Geschwister
durch Zufall die gleiche Anlage tragen, mag bei vielen rezessiven Gesundheitsbe-
eintrachtigungen mit » Anlagetrager-Raten« von teilweise eins zu 100 oder sogar
eins zu 500 zwar gering erscheinen. Doch sobald eine »Pflicht zur Mitteilung an
Familienangehorige«, also eine genetische »Informationsverantwortung«*$ postu-
liert wird, kann sie schwerlich an quantitative Schwellenwerte der Wahrscheinlich-
keit gebunden werden. Wer wire legitimiert, Wahrscheinlichkeitswerte (oder alter-
nativ: Schweregrade von Krankheiten) festzulegen, unterhalb derer, moralisch
gesehen, keine Informationspflicht bestiinde, oberhalb derer die Mitteilung des
Wissens iiber rezessive Anlagetragerschaften an Verwandte jedoch geboten wire?
Und wie verhilt sich eine solche moralische Mitteilungspflicht zu dem »Recht auf
Nichtwissen« der Familienangehorigen, das heifst zu ihrem im deutschen Gendia-
gnostik-Gesetz verbiirgten Recht, gegen ihren Willen kein genetisches Wissen iiber
sich erlangen zu miissen? Soll und darf ihnen angesichts einer vermeintlich »dro-
henden Gefahr« die genetische Information dennoch einfach aufgedringt werden?
In der entfalteten Gen-Welt des erweiterten Anlagetriger-Screenings wiirde die
grofse Mehrzahl der Menschen als carrier identifiziert werden.** Die Betroffenen
wiren damit zugleich auch »Triger_innen« genetischen Wissens tiber sich und
andere und sihen sich mit entsprechenden (Selbst-)Zuschreibungen von Informati-
onsverantwortung konfrontiert. Viele von ihnen wiirden absehbar in moralische

46 Ebd., S.146.
47 Ebd., S.124.
48 Kollek, Lemke 2008, S. 234 ff.

49 Der ECS-Anbieter Progenity nennt mit Blick auf seinen »Preparent Carrier Screen Global
+«, der auf mehr als 220 rezessive Beeintrachtigungen testet, eine »Positivititsrate« von
55 Prozent (https://progenity.com/tests/preparent/preparent-global#in-practice; Zugriff
vom 24.03.2018), das Labor Igenomix, dessen Test mehr als 600 rezessive Anlagen
erfasst, spricht sogar von 82 Prozent Anlagetridger_innen unter den Getesteten
(www.igenomix.co.uk; Zugriff vom 24.03.2018). Bei umfangreicheren Screenings wiirde
der Anteil positiver Befunde automatisch noch weiter steigen.

Leviathan, 46. Jg., 2/2018
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Dilemmata hinsichtlich der »Pflicht zur Warnung« geraten.*? In jedem Fall wire zu
vermuten, dass infolge der doppelten Moralisierung sowohl des Wissens um Anla-
getragerschaften als auch seiner Weitergabe an potenziell betroffene andere das
trotz seiner rechtlichen Verankerung stets von Marginalisierung bedrohte Recht auf
Nichtwissen auf breiter Front ausgehohlt und unterlaufen wiirde.

4.2 Eine »Entscheidungsfalle«

Die zeitliche Ausdehnung reproduktiver Verantwortung ist — neben der oben dar-
gestellten einseitigen Adressierung und Responsibilisierung der weiblichen Partner-
innen als »prepregnant selves« — mit einer zweiten problematischen Implikation
verbunden: Sie fithrt viele Paare nach einem positiven Befund in ein kaum auflos-
bares Entscheidungsdilemma. Dies gilt selbstverstindlich auch fiir andere repro-
duktionsmedizinische Testverfahren, zeigt sich beim Anlagetrager-Screening aber in
zugespitzter Weise — und zwar besonders dann, wenn es, wie empfohlen, schon vor
einer Schwangerschaft in Anspruch genommen wird. Im etablierten medizinischen
und bioethischen Diskurs gilt gerade dies als der Idealfall, weil dem »Trigerpaar«
dann mehr reproduktive Optionen zur Verfugung stiinden als »nur« ein Schwan-
gerschaftsabbruch. Je mehr Handlungsalternativen existieren, so die dahinter ste-
hende Annahme, desto rationaler und personlicher, »authentischer« falle die Ent-
scheidung des Paares aus.’! Diese idealisierende Vorstellung dirfte mit der
tatsdchlich wahrgenommenen Entscheidungssituation vieler betroffener Paare
wenig zu tun haben. Zunichst sei nochmals betont, dass ein positiver Befund bei
einem Paar im vorschwangerschaftlichen Screening keine Krankheit oder Krank-
heitsdisposition diagnostiziert, sondern ein statistisches, 25-prozentiges »Risiko«
fiir eine Krankheitsdisposition bei einem noch nicht gezeugten Kind feststellt. Selbst
im Fall einer gemeinsamen rezessiven Anlage bei Mann und Frau ist somit die
Wahrscheinlichkeit, dass das Paar ein nichtbetroffenes Kind bekommen wiirde,
mindestens dreimal so hoch wie diejenige einer gesundheitlichen Beeintrachtigung
(und der priventive Einsatz reproduktionsmedizinischer Technologien wire in die-
sem Fall ginzlich iiberfliissig).52 Faktisch liegt diese Wahrscheinlichkeit hiufig sogar
hoher als 75 Prozent, da bei etlichen Erkrankungen oder Behinderungen nicht alle
Menschen, die zwei rezessive Anlagen tragen, tatsichlich Symptome entwickeln.
Nicht wenige der in ECS erfassten Gesundheitsbeeintrachtigungen verlaufen aufSer-
dem relativ mild oder individuell sehr unterschiedlich oder sie treten erst im Erwach-
senenalter auf und/oder sind vergleichsweise gut therapierbar. Schon hier zeigt sich,
dass die »reproduktiven Entscheidungen« auf einer extrem unwigbaren Wissens-

50 Vgl. Timmermans, Stivers 2017, S. 171 ff.
51 Vgl. Collins 2011.

52 Bei einem Test wihrend der Schwangerschaft ist die Entscheidungssituation selbstver-
standlich nicht per se weniger schwierig; sie muss jedoch nicht allein auf der Grundlage
einer Wahrscheinlichkeitsaussage getroffen werden, sondern es konnte prinatal iiber-
prift werden, ob das Kind tatsdchlich zwei rezessive Genvarianten »geerbt« hat. Rein
statistisch wiirde sich dadurch fiir drei von vier »Triagerpaaren« das Entscheidungsdi-
lemma auflosen, weil sie ein nichtbeeintrichtigtes Kind bekommen wiirden.
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grundlage getroffen werden miissen; hinzu kommt, dass fiir ein (heterosexuelles)
Paar, das sich ein Kind wiinscht, keine der erwihnten reproduktionsmedizinischen
Optionen sonderlich attraktiv ist.*3 Die Durchfiihrung einer Priimplantationsdia-
gnostik (PID) und die Nutzung von Samen- oder Eizellspende sind vielmehr in
jeweils spezifischer Weise mit korperlichen und/oder psychischen Belastungen ver-
bunden. Zudem sind diese MafSnahmen kostspielig, teilweise ungewiss hinsichtlich
ihrer Erfolgsaussichten (vor allem IVF/PID), und nicht zuletzt unterliegt ihre Nut-
zung zum Teil auch rechtlichen Einschrinkungen. In Deutschland beispielsweise ist
die Eizellspende bisher verboten, und tiber die Zulissigkeit einer PID wird je nach
Einzelfall von eigens dafiir eingerichteten Ethikkommissionen entschieden. Es ist
deshalb keineswegs sicher, dass fiir alle oder auch nur die Mehrzahl der in ECS
erfassten Erkrankungen und Behinderungen eine PID genehmigt werden wiirde.
Daher wiirde von einer verbreiteten Nutzung von ECS voraussichtlich ein spiirbarer
Druck zur quantitativen wie qualitativen Ausweitung der PID ausgehen.>*
Angesichts der durch zahlreiche Ungewissheiten und Unwigbarkeiten gepriagten
Situation, in die ein Paar durch ein vorschwangerschaftliches positives Testergebnis
gerit, erweist sich die Behauptung, Entscheidungen konnten umso leichter, ratio-
naler und autonomer getroffen werden, je mehr Handlungsalternativen zur Verfu-
gung stehen, als zweifelhafte normative Vorannahme. Zugrunde liegt hier zum einen
ein neoliberales, marktformiges Verstindnis von Freiheit und Autonomie, wonach
diese sich in der ungehinderten und »personlichen« Wahl zwischen moglichst vielen
alternativen Angeboten verwirklichen. Fast unnotig zu erwihnen ist, dass diese
Wahl angesichts eines dominierenden, auf die Priavention von gesundheitlichen Ein-
schrinkungen ausgerichteten medizinischen und gesellschaftlichen Diskurses’?
kaum wirklich »frei« sein kann. Zum anderen wird ein lineares Planungs- und
Handlungsmodell vorausgesetzt, das eine klare Abfolge von ausdriicklichem Kin-
derwunsch, genetischem Test vor einer geplanten Schwangerschaft und »rationaler«
Entscheidung fiir eine der reproduktiven Optionen unterstellt. Dieses Modell wird
grundsitzlich der sozialen Komplexitit des »Kinderkriegens« in keiner Weise
gerecht;’¢ seine Rationalititsannahmen und -erwartungen sind duferst normativ

53 Gleichgeschlechtliche Paare, die zur Erfiillung eines Kinderwunsches ohnehin reproduk-
tionsmedizinische Techniken (Samenspende, Eizellspende, Leihmutterschaft) einsetzen,
sind diesbezuglich in einer anderen Situation. Auch da, wo Paare aus anderen Grinden
(etwa wegen Unfruchtbarkeit) eine der erwihnten »Optionen« nutzen, ldsst sich das
Anlagetrager-Screening relativ »nahtlos« einftigen, sodass reproduktionsmedizinische
Kliniken, Eizell- und Samenbanken moglicherweise ein »Einfallstor« fiir die Verbreitung
und Normalisierung dieses Testverfahrens bilden konnten.

54 Vgl. Lemke, Riippel 2017, S. 64 f.
55 Leontini 2010.
56 Heimerl, Hofmann 2016.

Leviathan, 46. Jg., 2/2018
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und werden deshalb in vielen der Situationen, die durch ein positives Screening-
Ergebnis hervorgerufen werden, absehbar scheitern.>”

4.3 Entgrenzung des priventiven und selektiven Blicks

Der Einflussbereich vorgeburtlicher Pravention und Selektion wird durch erweiter-
tes Anlagetrager-Screening nicht nur quantitativ hinsichtlich der Zahl (gegenwirtig
bis zu mehr als 600 rezessive Erkrankungen), sondern auch qualitativ hinsichtlich
der Art der einbezogenen Gesundheitsbeeintrachtigungen drastisch ausgeweitet: Die
verfugbaren ECS-Angebote erfassen — weit tiber die oben (vgl. FufSnote 18) erwahn-
ten Beispiele Himochromatose und Phenylketonurie hinaus — eine nicht geringe
Zahl von mild oder individuell unterschiedlich verlaufenden, gut oder sogar sym-
ptomfrei therapierbaren und/oder erst im Erwachsenenalter auftretenden gesund-
heitlichen Einschrankungen. AufSerdem sind auch Beeintrichtigungen einbezogen,
die — wie etwa Gehorlosigkeit — von nicht wenigen Betroffenen gar nicht als »Krank-
heit« oder »Behinderung«, sondern als besondere individuelle Eigenschaften ver-
standen werden.

In bisher beispielloser Weise eroffnet ECS fiir derartige Diagnosen die Option
vorgeburtlicher beziehungsweise vorschwangerschaftlicher Priavention, das heifSt:
Priavention durch selektive Geburtenplanung. Verhindert werden kann und soll
nicht das Auftreten einer Behinderung oder Gesundheitsbeeintrachtigung bei einem
gesunden Menschen; was vermieden werden soll, ist vielmehr die Geburt eines Kin-
des, das mit mehr oder weniger hoher Wahrscheinlichkeit davon betroffen sein
wirde. Diese »Vermeidungsoption« eroffnet das erweiterte Screening auch dann,
wenn die betreffende Erkrankung gut behandelbar ist, wenngleich verbunden mit
gewissen Einschrankungen der Lebensqualitat wie etwa der strikt einzuhaltenden
Diit bei Phenylketonurie. Unausgesprochen wird durch die Verfiigbarkeit von ECS
somit auch die Frage neu bewertet und ausgehandelt, inwieweit ein Leben mit sol-
chen Einschriankungen »zumutbar« und »lebenswert« ist. Auf diese Weise droht das
Gewicht von der Behandlung und Therapie von Gesundheitsbeeintrachtigungen hin
zur Priavention (als »Vermeidung« betroffener Individuen) verschoben zu werden.
Nicht auszuschlieflen ist jedenfalls, dass durch die technische Ausdehnung des
Bereichs der »Vermeidbarkeit« subtil und schleichend auch das Spektrum dessen,
was gesellschaftlich als vermeidungswiirdig gilt, erweitert und entgrenzt wird.

57 Bemerkenswerterweise lasst sich dieses Scheitern sogar in der - sei es fiktiven, sei es
authentischen - Erzihlung eines Paares auf der Webseite des ECS-Anbieters Counsyl
beobachten. Nach einem positiven vorschwangerschaftlichen Testbefund bei beiden
Partnern ist das bis dahin dufSerst »rational« agierende Paar nicht in der Lage, eine Ent-
scheidung fiir eine der »reproduktiven Optionen« zu treffen. Nach einigen Monaten wird
die Frau auf »natiirliche« Weise schwanger, doch auch dann zégert das Paar noch sehr
lange, eine Pranataldiagnostik vornehmen zu lassen. Weil diese Geschichte »gut aus-
geht« und das Paar ein nichtbeeintrichtigtes Kind bekommt, wird sie von Counsyl in
einen Beleg fiir den Nutzen und die soziale Legitimitit des Screenings umgedeutet,
obwohl sie tatsidchlich genau das Gegenteil sichtbar macht: die Brichigkeit der in das
Testverfahren eingeschriebenen Verhaltenserwartungen (vgl. ausfithrlicher Wehling et al.
2017).
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Eine dhnliche Ausweitung konnte in Zukunft auch bei den nichtinvasiven Prina-
taltests erfolgen, sobald es tatsichlich moglich sein wird, aus einer Blutprobe der
schwangeren Frau das gesamte Genom des Fotus zu isolieren. Dann hitten wir es
mit zwei umfassenden, entgrenzten reproduktiven Priventionsregimes zu tun, die
sich teilweise erginzen, teilweise aber auch miteinander in Konkurrenz stehen wiir-
den: ein prianatales auf der einen Seite, ein prikonzeptionelles auf der anderen,
wobei letzteres verspricht, Schwangerschaftsabbriiche vermeiden zu helfen. Gerade
in Landern wie den USA, wo Abtreibungen politisch extrem umkampft sind, konnte
dies als ein »Vorteil « des vorschwangerschaftlichen Anlagetriger-Screenings wahr-
genommen werden. Tatsachlich wird in der bioethischen Debatte ein grundlegender
Vorzug von ECS gegeniiber den nichtinvasiven Prinataltests darin gesehen, dass
ersteres mehr Zeit zur Entscheidungsfindung und mehr reproduktive Handlungs-
optionen fiir betroffene Paare eroffne.’ So gesehen, trifft Brocklings These »Pri-
vention will nichts schaffen, sie will verhindern«>? auf prikonzeptionelles Anlage-
triager-Screening nur eingeschrinkt zu. Denn ECS soll und kann (anders als
Pranataldiagnostik mit selektivem Schwangerschaftsabbruch) nicht »nur« das
Risiko eines kranken Kindes verhindern, sondern zugleich die Geburt eines »gesun-
den Kindes« ermdglichen: Privention wird in die Planung des gesunden » Wunsch-
kindes« integriert. Insofern stehen sich Fortschrittsoptimismus und Planung einer-
seits, Pravention andererseits moglicherweise gar nicht so diametral gegentiber, wie
Brockling gelegentlich andeutet.®® Auf den Webseiten der ECS-Anbieter jedenfalls
ist eine Rhetorik der Planung und Zuversicht allgegenwirtig, wihrend vom »Ver-
hindern« (durch Verzicht auf Kinder oder Schwangerschaftsabbruch) allenfalls sehr
versteckt und am Rande die Rede ist.

An dieser Stelle wird nochmals deutlich, weshalb wir nicht von vornherein simt-
liche Formen der Vermeidung bestimmter zukiinftiger Ereignisse unter den Ober-
begriff der »Privention« subsumieren®! und fiir ihren »aktivistischen Negativis-
mus«2 kritisieren. Wir richten unser Augenmerk vielmehr auf Verschiebungen
zwischen unterschiedlichen Formen zukunftsbezogenen Handelns sowie auf die
problematischen Effekte und Implikationen spezifischer Priventionsregime. Zu
analysieren ist dabei, wie neuartige Praventionsregime sich herausbilden und mog-
licherweise normalisiert werden — und wie dadurch sowohl andere, ihrerseits durch-
aus nicht unproblematische Regime der Priavention oder Vorsorge (wie Neugebo-

58 So zum Beispiel Jong, Wert 20135, S. 54.

59 Brockling 2017, S. 77.

60 Vgl. ebd., S. 74.

61 So etwa Brockling 2008 und Kappeler 2016.
62 Brockling 2017, S. 75 ff.
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renen-Screening)®? als auch alternative soziale Praktiken (Therapie und Pflege)
verdriangt und marginalisiert werden.

Wie eingangs erwahnt, gehort es zu den Besonderheiten des erweiterten Anlage-
trager-Screenings, dass diese biotechnologische Innovation nicht von medizinisch-
gesundheitspolitischen Institutionen, sondern von kommerziellen Unternehmen
iber den Markt und das Internet eingefiithrt worden ist — dhnlich wie die nichtin-
vasiven Prinataltests und teilweise sogar von denselben Firmen. Eine weitreichende
Folge ist, dass der Katalog dessen, was im erweiterten Anlagetrdger-Screening
erfasst und getestet wird, ausschlieSlich von den Unternehmen bestimmt wird und
dementsprechend erheblich variiert, von 17 Anlagen beim unseres Wissens bisher
einzigen deutschen Anbieter Biologis tiber 71 bei Baby Genes, 175 bei Counsyl, 220
bei Progenity, 274 bei Natera, 314 bei Recombine bis zu mehr als 600 bei Igeno-
mix.®* Die Auswahl der rezessiven Erkrankungen — und damit die Selektion des
Vermeidbaren und »Vermeidenswerten« — obliegt allein den Anbietern und folgt
augenscheinlich primar deren jeweiligen technischen Moglichkeiten, 6konomischen
Kalkiilen und Marketingstrategien. Medizinisch-gesundheitliche Kriterien fur diese
Auswahl werden jedenfalls selten und wenn, dann zumeist nur in sehr allgemeiner
und wenig konsistenter Form genannt; sie scheinen hiufig vor allem der nachtrag-
lichen Legitimierung und Rationalisierung eines aus anderen Griinden (etwa zum
Zweck der strategischen Positionierung am Markt) zusammengestellten sogenann-
ten » Test-Panels« zu folgen, das heifSt der Auswahl der im Screening jeweils erfass-
ten rezessiven Anlagen.

Vor allem in den USA, wo das Gros der ECS-Anbieter angesiedelt ist, standen
sowohl die enorme Erweiterung des Spektrums von getesteten Beeintrachtigungen
als auch die damit einhergehende »pan-ethnische« Ausweitung auf die gesamte
Bevolkerung anfangs im Widerspruch zu den Positionen der relevanten medizini-
schen Fachgesellschaften ACMG (American College of Medical Genetics and Geno-
mics) und ACOG (American College of Obstetrics and Gynecology). Diese hatten
zwar seit den 2000er Jahren ebenfalls Empfehlungen fur ein bevolkerungsweites
Anlagetriger-Screening gegeben, jedoch beschrinkt auf nur eine beziehungsweise
zwei Erkrankung(en): Mukoviszidose (ACMG und ACOG) und Spinale Muskel-
Atrophie (nur ACMG). AufSerdem wurden Screenings auf eine begrenzte Auswahl
von Erkrankungen fiir ethnisch definierte »Risikogruppen« mit erhohter » Anlage-
triger-Hiufigkeit« empfohlen (vor allem Ashkenazi-Jiid_innen).®5 Trotzdem schei-
nen nicht wenige medizinische Fachgesellschaften und Organisationen inzwischen

63 Das in Deutschland und vielen anderen Lindern obligatorische Screening von Neuge-
borenen mittels einer Blutprobe auf eine bestimmte (je nach Land variierende) Zahl von
zumeist genetischen Krankheiten und Dispositionen nimmt eine ambivalente Zwischen-
position zwischen Pravention und Vorsorge ein. Es kann sowohl zur Identifikation gene-
tischer Risiken fur spater (moglicherweise) auftretende Krankheiten eingesetzt werden
als auch zur frithzeitigen Diagnose bereits bestehender Beeintrachtigungen, die dann wie
im Fall der Phenylketonurie erfolgreich therapiert werden konnen.

64 Vgl. Chokoshvili et al. 2018.
65 Vgl. zum Uberblick Edwards et al. 2015.
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die durch die kommerziellen Angebote geschaffene Realitit eines radikal ausgewei-
teten Screenings faktisch akzeptiert zu haben; jedenfalls haben sie begonnen, iiber
eine »verantwortliche Implementierung« von ECS nachzudenken.®® Das ACOG
bezeichnet das erweiterte Anlagetrager-Screening mittlerweile als eine ebenso akzep-
table Strategie wie ethnizitdtsbezogenes Screening und schligt sogar ein eigenes,
wenn auch mit 22 Erkrankungen recht kleines » Test-Panel« vor.®”

Trotz und gerade wegen solcher Anndherungen bleibt die Frage der Auswahl und
Auswahlkriterien der zu testenden Anlagen ein zentraler Diskussionspunkt zwi-
schen medizinisch-wissenschaftlichen Organisationen und kommerziellen Anbie-
tern.®8 Fiir den bereits erwihnten niederlindischen Modellversuch mit ECS wurden
»nur« rund 50 seltene rezessive Erkrankungen vor allem nach den Kriterien der
Schwere, des Krankheitsausbruchs im Kindesalter sowie fehlender Behandlungs-
moglichkeiten ausgewihlt.®” Eine neuere Analyse der kommerziellen ECS-Angebote
wiederum kam zu dem Ergebnis, von allen darin erfassten Krankheiten und Behin-
derungen erfiillten »lediglich« 97 die Kriterien der medizinischen Fachgesellschaf-
ten, die die Einbeziehung in ein erweitertes Screening rechtfertigten.”? Fiir die grofSe
Mehrheit (73 Prozent) der von den privatwirtschaftlichen Laboren einbezogenen
Beeintrichtigungen treffe dies jedoch nicht zu. Die Autor_innen bewerten diese
Screening-Angebote daher sehr negativ: »In ihrer gegenwirtigen Form setzen die
verfugbaren kommerziellen ECS-Angebote die Patienten dem Risiko unnotiger
Angste aus. Zeit und Geld werden aufgewendet fiir Folgetests auf ausgesprochen
seltene oder milde Beeintrichtigungen, die durch Tests ohnehin nicht sicher erfasst
werden konnen. «”!

Doch abgesehen davon, dass selbst zwischen den kriteriengeleiteten, von medizi-
nischen Institutionen zusammengestellten Screening-Panels nur eine bemerkenswert
geringe Ubereinstimmung besteht,”? bleiben bei all diesen Versuchen zwei wesent-
liche Fragen unbeantwortet: Werden die kommerziellen ECS-Anbieter sich kiinftig
iberhaupt an derartigen Empfehlungen orientieren, und wenn ja, in welcher Form
und bis zu welchem Grad? Zumindest bisher spricht wenig dafir, dass dies in nen-
nenswertem Umfang der Fall sein konnte. Inwieweit wiirden zweitens die Nut-
zer_innen von ECS solche Begrenzungen akzeptieren, wenn die dem erweiterten
Screening zugrunde liegende Rationalitit und Steigerungslogik des »Je mehr, desto
besser« einmal etabliert ist? Warum sollten sie sich »nur« auf 22, 50 oder 97 rezes-
sive Erkrankungen testen lassen, wenn sie auch ein Screening auf 300 oder 600
Beeintrichtigungen bekommen konnen, das ihnen noch grofSere Sicherheit zu ver-

66 Henneman et al. 2016.

67 ACOG Committee on Genetics 2017.
68 Vgl. Norton 2017; Stevens et al. 2017.
69 Plantinga et al. 2016.

70 Stevens et al. 2017.

71 Ebd., S.283.

72 So sind lediglich acht Erkrankungen sowohl in der Liste von ACOG als auch in der
Auswahl des niederlindischen Modellversuchs (Plantinga et al. 2016) enthalten.
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sprechen scheint — zumal wenn - wie im niederlindischen Modellversuch - Muko-
viszidose, eine der in Europa relativ haufigsten und bekanntesten rezessiven Erkran-
kungen, gar nicht enthalten ist, weil sie (durchaus begriindet) als behandelbar
betrachtet wird?

Erweitertes Anlagetrager-Screening tritt mit dem Versprechen auf, das »Risiko«
der unwissentlichen intergenerationellen Weitergabe rezessiver Gesundheitsbeein-
triachtigungen kalkulierbar und beherrschbar zu machen. Inwieweit die Gen-Welt
der rezessiven Anlagen tatsichlich »florieren« wird,” ob sich um ECS herum ein
neuartiges Praventionsregime etablieren konnte und wie es mit bestehenden Pra-
ventionspraktiken und -techniken (Pridnataldiagnostik, PID) interagieren wiirde,
wissen wir gegenwartig nicht. Angesichts der in das Anlagetrager-Screening einge-
schriebenen starken Erwartungen an »rationales« Agieren (geplante Schwanger-
schaften, Screening beider Partner schon vor der Schwangerschaft, gegebenenfalls
Nutzung einer der »reproduktiven Optionen«) konnte sich das Versprechen effizi-
enter und unproblematischer Risikokontrolle zwar schnell als illusorisch erwiesen.
Dennoch wiirden sich in dem MafSe, wie sich erweitertes Anlagetriger-Screening
gesellschaftlich etablieren wiirde, auch die skizzierten bedenklichen Implikationen
dieses Testverfahrens manifestieren. Besonders die Ausweitung der Bereiche des
Vermeidbaren und vermeintlich »Vermeidungswiirdigen« sowie die Propagierung
von Pravention und Selektion bereits vor einer Schwangerschaft konnten sich ange-
sichts vermutlich schon bald kostenglinstig verfiigbarer, noch umfassenderer bio-
medizinischer Technologien wie der Ganzexom- oder Ganzgenom-Sequenzierung
als hochst folgenreich erweisen.
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Zusammenfassung: Erweitertes Anlagetridger-Screening ist ein neues genetisches Testverfah-
ren, das Paare dariiber informiert, ob sie ein erhohtes Risiko haben, eine rezessiv vererbliche
Gesundheitsbeeintrachtigung an ihre Kinder weiterzugeben. Im medizinischen Diskurs wird
empfohlen, dieses Screening schon vor einer Schwangerschaft vorzunehmen, weil dem Paar
dann mehr priventive »Optionen« zur Verfiigung stiinden. In dem Beitrag wird analysiert,
inwieweit sich mit diesem Testverfahren ein neuartiges Regime der genetischen Risikopra-
vention schon vor der Schwangerschaft herausbilden konnte. Zudem werden weitere pro-
blematische Implikationen sichtbar gemacht, wie die Etablierung einer moralischen »Pflicht
zum Wissen« und die Ausweitung von Selektion vor der Geburt oder Schwangerschaft.

Stichworte: Gentests, Anlagetriger-Screening; Gen-Welt, Priaventionsregime, genetische Risi-
kopravention, Pflicht zum Wissen, seltene Krankheiten

Genetic screening before pregnancy — an emerging new regime of reproductive
prevention?

Summary: Expanded carrier screening is a novel genetic technology which informs couples
about whether they have an increased risk of transmitting a recessively inherited condition
to their children. Doctors recommended a carrier screening prior to pregnancy since this
makes more »reproductive options« available to the couple. This article explores whether a
new regime of genetic risk prevention proceeding pregnancy is likely to emerge with this new
technology. In addition, further problematic implications of expanded carrier screening are
highlighted, such as the development of a generalized moral »duty to know« and the exten-
sion of prenatal or pre-conceptional selection.

Keywords: genetic testing, carrier screening, gene world, regime of prevention, preconception
care, duty to know, rare diseases
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