Welche Werthaltungen haben Menschen mit Genveranderung und Kinderwunsch,
angesichts von Praimplantationsdiagnostik, gegeniiber dem Leben?

Ab einem gewissen Alter beginnen Menschen sich mit dem Thema Fortpflanzung
auseinanderzusetzen. Zusatzlich zu Fragen wie beispielsweise dem richtigen
Zeitpunkt oder Partner, kommen bei Menschen mit einer Genverdnderung weitere
Aspekte hinzu. In der Vergangenheit haben Ethiker, Philosophen und
Ethikkommissionen ihre Meinungen bezlglich der Werthaltungen gegentber dem
Leben und den neuen Fortpflanzungsmethoden kundgetan. Aber es gibt ein
Forschungsdefizit hinsichtlich derer, die tatséachlich betroffen sind und die die
Durchfiihrung einer Praimplantationsdiagnostik in Erwagung ziehen wirden. Was
denken Betroffene tber das Lebensrecht und ein lebenswertes Leben? Was sind
beeinflussende Faktoren? Was haben die Probanden in der Vergangenheit erlebt?
Welche Erfahrungen haben sie mit der sie betreffenden Erkrankung gemacht?

Ziel der Arbeit ist es Werthaltungen, also Haltungen, aufgrund derer bestimmte
Handlungen erfolgen, zu detektieren (vgl. Schnell et al. (2017): 20), indem
beeinflussende Faktoren aus bestehender Literatur verwendet werden und durch
Befragung der Probanden auf ihre Auspragungen hin getestet werden.

Um herauszufinden welche Werthaltungen Menschen mit Genveranderung und
Kinderwunsch in Bezug auf das Leben haben, eignet sich in einem ersten Schritt ein
guantitativer Ansatz, mit dem das Gewicht empirischer Einflussfaktoren bestimmt
werden kann. Der Faktorielle Survey stellt eine Methode dar, die mit Hilfe von
Vignetten (also einer hypothetischen Situation, die in diesem Fall in Textform
geschildert wird und von multiplen Fragen gefolgt wird), die statistisch ausgewertet
werden, beeinflussende Faktoren, sowie deren jeweiliges Gewicht eruieren bzw.
messen kann (vgl. Schnell (2017): 18). Diese Faktoren wurden zuvor in einer
systematischen Literaturrecherche detektiert.

In einem zweiten, qualitativen Teil sollen die Probanden die Méglichkeit bekommen in
Interviews ihre individuellen Sichtweisen genauer zu schildern. Bei der von mir
gewahlten Qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring, handelt es sich um eine
Methode, die es erméglicht groRe Mengen an Daten grundlich zu analysieren. Dank
am Text entwickelter Kategorien, die in ein System angeordnet werden, kann ein Text
systematisch aufgearbeitet werden (Schnell (2013): 23).

Der Kontakt zu potenziellen Teilnehmern soll in Humangenetischen Beratungszentren
und in Praimplantationsdiagnostikzentren, aber auch Uber soziale Medien,
Selbsthilfegruppen etc. hergestellt werden. Einschlusskriterium ist hierbei einzig, dass
eine Genveranderung vorliegt und ein Kinderwunsch besteht. Die Schwere der
Genveranderung stellt kein Selektionskriterium dar. Im Anschluss an die Online-
Umfrage werden die Teilnehmer gebeten Kontakt zu mir aufzunehmen, falls Interesse
an der Teilnahme am zweiten Teil der Studie besteht. Geplant ist, die Interviews mit
einem Teil der Personen zu fuhren, die bereits an der Onlinebefragung teilgenommen
haben.
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