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Vorgeburtliche Bluttests - wie weit wollen wir gehen?

Dem Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) liegt seit kurzem eine abschlieBende
Evidenzbewertung des Instituts fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG) von molekulargenetischen Bluttests fiir Schwangere
vor, die am 27. Juni 2018 veroffentlicht wurde. Diese Tests dienen dazu,
Trisomien wie bspw. Down-Syndrom beim ungeborenen Kind in einem frithen
Stadium der Schwangerschaft zu diagnostizieren. Der G-BA wird unter anderem
auf Grundlage dieses Abschlussberichts entscheiden, ob die Kosten fiir solche
Tests kiinftig von den gesetzlichen Krankenversicherungen iibernommen werden.
Schon heute werden Schwangeren diese Tests als Selbstzahlerleistung angeboten
und auf Antrag die Kosten von Krankenkassen tibernommen. Fast alle
Schwangeren, die ein Kind mit Down-Syndrom erwarten, entscheiden sich fiir
einen Abbruch der Schwangerschaft.

Professor Josef Hecken, unparteiischer Vorsitzender des Gemeinsamen
Bundesausschuss, erklérte in einem Schreiben im Méarz diesen Jahres, das
nachrichtlich an die Mitglieder des Gesundheitsausschusses gesendet wurde, es
sei ,,damit zu rechnen, dass schon in absehbarer Zeit weitere molekulargenetische
Testverfahren zur Verfiigung stehen®. Eindringlich wies er darauf hin, dass damit
fundamentale ethische Grundfragen unserer Werteordnung beriihrt seien. Aus
Sicht der Trdagerorganisationen des G-BA sei es ,,zwingend notwendig, eine
parlamentarische Diskussion und Willensbildung zu der Fragestellung
herbeizufiihren, ob und wie weit molekulargenetische Testverfahren in der
Schwangerschaft zur Anwendung gelangen kénnen.*

Wir teilen diese Ansicht. Denn tatsidchlich sollte der Prozess, mit dem die bereits
erhéltlichen Tests an Schwangere gelangen, bei zukiinftigen Verfahren vermieden
werden. Derartige Tests werden Schwangeren seit 2012 angeboten, ohne dass die




gesellschaftlichen Auswirkungen und ethischen Fragen, die sich durch ihre
Anwendung ergeben, von irgendeiner Instanz gepriift und bewertet wurden. Auch
in dem derzeit stattfindenden sog. Methodenbewertungsverfahren beim
Gemeinsamen Bundesausschuss spielen solche Fragen — anders als in dem
Europédischen Bewertungsverfahren — keine Rolle. Eine Debatte dariiber, was denn
eigentlich der ,,Nutzen“ solcher Tests ist, der eine Finanzierung iiber die
gesetzlichen Krankenkassen notig macht, ist bislang nicht erfolgt. Auch wird die
Perspektive von Menschen mit Down-Syndrom zu wenig einbezogen: ihre
Perspektive auf ihr Leben, ihre Ziele und Wiinsche, wie auch ihre Sichtweise auf
diese Tests — so wie auch sonst Betroffene beteiligt und angehért werden.
Sinnvoll wére auch die Einbeziehung der Familien, in denen Kinder mit Down-
Syndrom aufwachsen, um einen ganzheitlichen Blick auf diese Testverfahren und
ihre gesellschaftlichen Auswirkungen zu ermoglichen.

Vor diesem Hintergrund haben sich bereits in der letzten Wahlperiode 158
Abgeordnete aller Fraktionen mit einer gemeinsamen Kleinen Anfrage zu
vorgeburtlichen Blutuntersuchungen zur Feststellung des Down-Syndroms an die
damalige Bundesregierung gewandt. Mit Blick auf zukiinftig absehbare
pranataldiagnostische Diagnoseverfahren und der damit verbundenen
Markteinfiihrung weiterer Tests mochten wir das Thema nun erneut aufgreifen
und eine parlamentarische Debatte beginnen. Die ethischen und
gesetzgeberischen Fragestellungen, die sich mit der Zulassung solcher Verfahren
ergeben, miissen mit der gebotenen Ernsthaftigkeit diskutiert werden.

Es gibt viele offene Fragen, die im Rahmen einer solchen gesellschaftlichen und
parlamentarischen Debatte beantwortet werden miissten: Wie konnte ein
Verfahren aussehen, mit dem die Einfiihrung ethisch umstrittener Diagnostik-
und Therapieverfahren kiinftig bewertet wird? Durch welche Instanz und in
welchen Rahmen sollen diese ethischen Fragestellungen behandelt werden? Wie
kann die Beratung werdender Eltern verbessert werden? Was kénnen wir tun, um
Vorurteilen iiber das Leben mit Behinderungen wirksam entgegen zu treten, und
wie konnen wir die Teilhabemdglichkeiten von Menschen mit Behinderungen
und ihren Familien weiter verbessern?

Diese Debatte mochten wir - iiber Partei- und Fraktionsgrenzen hinweg -
aufnehmen.

Dabei gilt es, die problematischen Aspekte der bereits verfiigbaren Tests genau zu
analysieren und iiber die richtigen Schlussfolgerungen zu diskutieren. So wird
zum Beispiel in Aufkldrungsbdgen vor pranataldiagnostischen Untersuchungen
mit dem Ziel, Trisomien zu erkennen, ein Leben mit Down-Syndrom in der Regel
als etwas zu Vermeidendes dargestellt, sie enthalten in der Regel keine
Informationen dariiber, wie das Leben mit Down-Syndrom tatsdchlich aussieht.
So erhalten werdende Eltern kaum eine Chance, das weit verbreitete
gesellschaftliche Bild von Behinderungen als etwas ,,Leidvollem® mit den realen




Erfahrungen von Menschen mit Down-Syndrom und ihren Familien abzugleichen
und sich einen realistischen Eindruck zu verschaffen.

Zudem ist derzeit nicht sichergestellt, dass Schwangeren bei Inanspruchnahme
des Tests eine genetische Beratung nach dem Gendiagnostikgesetz angeboten
wird, auf die sie eigentlich Anspruch haben. In vielen Praxen werben die
Hersteller hingegen mit Informationsbroschiiren fiir ihr Angebot. Wir gehen daher
davon aus, dass sich immer mehr werdende Eltern fiir solche Tests entscheiden
werden, sollten sie als Regelversorgung etabliert werden und damit diejenigen
immer starker unter Rechtfertigungsdruck geraten, die sich gegen einen Test und
ggf. fiir die Geburt eines Kindes mit Down-Syndrom entscheiden. In Ddnemark
wird seit 2005 allen Schwangeren eine Risikoabschidtzung auf Trisomie
angeboten. Seitdem hat sich die Zahl der Kinder, die mit Down-Syndrom geboren
werden, halbiert.

Mit Ratifizierung der Behindertenrechtskonvention der Vereinten Nationen hat
sich Deutschland verpflichtet, ,,in Anerkennung des wertvollen Beitrags, den
Menschen mit Behinderungen zum allgemeinen Wohl und zur Vielfalt ihrer
Gemeinschaften leisten und leisten konnen“ (Praambel) behinderten Menschen
die Wahrnehmung ihrer Menschenrechte zu garantieren. Mit dieser Haltung
mochten wir iiber zukiinftige Moglichkeiten vorgeburtlicher Diagnostik
diskutieren — im Deutschen Bundestag und im Rahmen einer breiten
gesellschaftlichen Debatte.




