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Stellungnahme des Vorstands vom 26.8.2016

KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom fordert
eine gesamtgesellschaftliche Grundsatzdiskussion zu r derzeitigen und zukinf-
tigen Praxis in der Pranataldiagnostik

Die technische Entwicklung ermdglicht eine Pranataldiagnostik, die neben Ergebnis-
sen, die frihe medizinische und therapeutische MalRnahmen ermdéglichen, auch tber
die genetische Ausstattung des Ungeborenen Auskunft gibt. Dabei gibt es Untersu-
chungen, deren Ergebnisse keine anschlieende Behandlung von Mutter und Kind
zur Folge haben, sondern die ausschliel3lich zur Feststellung einer genetischen
Normabweichung durchgefuhrt werden. Diese Ergebnisse stirzen Schwangere und
werdende Eltern in der hochsensiblen Phase der Schwangerschatft in grof3e Unge-
wissheit und Zweifel. Es folgen keine therapeutischen Malinahmen, aber ein positi-
ves Ergebnis der Untersuchung setzt die werdenden Eltern unter einen enormen
Entscheidungsdruck mit der einzigen Handlungsoption eines Schwangerschaftsab-
bruches. Aus unserer Beratungspraxis wissen wir, dass es werdenden Eltern eine
grol3e Hilfe ist, wenn sie zu den moglichen Ergebnissen der Pranataldiagnostik und
ihren Folgen bereits vor der Schwangerschaft ihren eigenen Standpunkt entwickelt
haben.

Seit 2012 stehen in Deutschland Nicht-invasive Bluttests zur Verfigung, die nach
Aussage der Hersteller und Befuirworter das Risiko fir Mutter und Ungeborenes min-
dern. Kritiker weisen seit dem auf die rechtlichen und ethischen Fragestellungen hin,
die sich aus der Einfihrung dieser Untersuchungen und der Selektion von Foten mit
Chromosomenanomalien, wie z.B. dem Down-Syndrom, ergeben. Sie stellen fest,
dass diese Tests eine Diskriminierung von Menschen mit Chromosomenanomalien
und als ,schadliche Praxis® im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention einen
Verstol3 gegen geltendes Recht darstellen. Sie fordern vehement einen breiten ge-
sellschaftlichen Diskurs zu den sich aus diesen und den kinftigen
pranataldiagnostischen Mdglichkeiten ergebenden Fragestellungen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat am 18.8.2016 die Einleitung einer
Methodenbewertung fir einen Trisomie-Test beschlossen, was auf Grund der zug-
rundliegenden Fragestellung aller Wahrscheinlichkeit nach zu einer Aufnahme des
Tests in die Regelversorgung bei sogenannten Risikoschwangerschaften und einer
Ubernahme der Kosten durch die Krankenkassen fiihren wird.



Das GeN Gen-ethische Netzwerk e.V. und funf weitere Organisationen hatten mit
einem Offenen Brief bereits am 12.8.2016 scharf kritisiert, dass Zivilgesellschaft und
Offentlichkeit in diesem Verfahren des G-BA nicht gehort werden und keine Beteili-
gung ermdglicht wird trotz der gravierenden und weitreichenden Folgen des zu fas-
senden Beschlusses (1). Danach hat die Diskussion um die Nutzung dieser Tests
wieder an Fahrt aufgenommen. Vier Mitglieder des Bundestages, Hubert Hippe
(CDU), Corinna Ruffer (Grine), Dagmar Schmidt (SPD) und Kathrin Vogler (Linke)
weisen in ihrem Schreiben vom 17.8.2016 darauf hin, dass der Bluttest ausschliel3-
lich dazu dient nach einer Trisomie zu suchen, aber keinen medizinischen Nutzen
hat. Vielmehr lasst er Trisomien als vermeidbares Risiko erscheinen. Sie verweisen
auch auf gesamtgesellschaftliche Folgen: ,Die Mdglichkeit, sehr frih und ,risikoarm*
zu testen, konnte auch die gesellschaftliche Erwartung erzeugen, diese Angebote
nutzen zu miussen. Damit erhéhen sich moglicherweise auch der Druck und die indi-
viduelle Verantwortung, ein ,perfektes” Kind zu gebaren. Eltern die sich dann gegen
den Test oder wissentlich fur ein behindertes Kind entscheiden, kbnnten immer mehr
in Erklarungsnot geraten.” (2)

Laut Arzteblatt-Mitteilung vom 23.8.2016 hat der G-BA mit einem Schreiben auf den
Offenen Brief der Abgeordneten geantwortet, demzufolge damit zu rechnen ist, ,dass
schon in absehbarer Zeit weitere molekulargenetische Testverfahren zur Verfligung
stehen, die Uibe die Trisomie hinausgehen und die ebenso wie die Entscheidung tber
das jetzige Verfahren fundamentale ethische Grundsatzfragen unserer Werteord-
nung beridhren, die der Gemeinsame Bundesausschuss im Rahmen seiner ihm in
den gesetzlichen Vorschriften tGber die Durchfihrung von Methodenbewertungsver-
fahren gegebenen, eher wissenschatftlich-technischen Prifkompetenzen weder allein
beantworten kann noch allein beantworten darf.” Die Unterzeichner des Schreibens
betonen, dass fiur die Beantwortung der aufgeworfenen ethischen Grundsatzfragen
.<der Parlamentsgesetzgeber gefordert" ist ,Grenzen und Bedingungen zu definie-
ren®. (3)

In der Presseerklarung des G-BA vom 18.8.2016 wird der Vorsitzende Prof. Josef
Hecken hierzu zitiert: ,In dem hiermit beantragen Prifverfahren werden die Gremi-
enmitglieder des G-BA in ihren Beratungen zur evidenzbasierten medizinischen Be-
wertung der NIPD die in zahlreichen gesellschaftlichen Gruppen diskutierten Beflirch-
tungen einer moglichen Indikationsausweitung der Pranataldiagnostik und einer da-
mit einhergehenden Gefahr der selektiven Verhinderung von Schwangerschaften,
insbesondere mit fetaler Trisomie 21, besonders im Blick behalten. Bereits mit Einlei-
tung des Erprobungsverfahrens auf Antrag des Herstellers eines molekulargeneti-
schen Tests war man sich der Tatsache bewusst, dass dieses Verfahren neben den
standardmafig zu prifenden medizinischen Gesichtspunkten in besonderer Weise
fundamentale ethische Fragestellungen berihrt, die mitgedacht werden missen. Um
diese Perspektive zu starken ist es vorgesehen, auch im weiteren Beratungsverfah-
ren, etwa im Rahmen der regelhaft vorgesehenen Einholung von ersten Einschat-
zungen oder auch im abschlieBenden Stellungnahmeverfahren neben den wissen-
schaftlichen Fachgesellschaften weitere gesellschaftliche Organisationen, beispiels-

weise den Deutschen Ethikrat einzubeziehen.”(4)
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Es scheint allerdings fraglich, ob diese Einschatzung, die die Einleitung eines ge-
samtgesellschaftlichen  Diskurses Uber die ethische Bewertung der
Pranataldiagnostik in Aussicht stellt, realistisch ist. Bereits am Morgen des 18.8.2016
hatte sich Peter Dabrock, der Vorsitzende des Deutschen Ethikrats, im Gesprach mit
Tobias Armbruster im Deutschlandfunk zu diesem Thema geadul3ert: ,, ... wir leben ja
in einer wertepluralen Gesellschaft. Und in einer wertepluralen Gesellschaft, auf der
Ebene des Rechtsstaats muss man sich ... nach dem Gleichheitsgrundsatz fragen,
ob es hinreichende Grinde gibt, eine andere Methode (NIPD, Anmerkung der Ver-
fasserin), die dasselbe Ziel (die Identifizierung von Foten mit Trisomien, Anmerkung
der Verfasserin) verfolgt, nicht zuzulassen. Das ist, glaube ich, meines Erachtens an
der Stelle die Frage, die sich der Ethiker und das Recht stellen muss. Und wenn man
der Auffassung ist, dass man die Pranataldiagnostik zulasst, dann hat man eine hohe
Beweislast zu sagen, warum man ausgerechnet die Nicht-invasive
Pranataldiagnostik nicht zulassen will ....*(5)

Diese Aussage des Vorsitzenden des Deutschen Ethikrates lasst nichts Gutes ah-
nen, wenn aus seiner Sicht offensichtlich nicht eine Wertediskussion im Vordergrund
steht, sondern aus der Zulassung des einen Testverfahrens, die Zulassung des an-
deren ,risikodrmeren” zwangslaufig folgt.

KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informationszentrum Down-Syndrom schlief3t sich
den Forderungen des GeN Gen-ethisches Netzwerk e.V. und anderer Kritiker der
selektiven Pranataldiagnostik an und fordert unverziglich in einen gesamtgesell-
schaftlichen Diskurs tUber die durch die pranataldiagnostische Praxis aufgeworfenen
ethischen Grundsatzfragen unter der Beteiligung der Zivilgesellschaft einzutreten.

Aus der Sicht von KIDS Hamburg e.V. Kontakt- und Informationszentrum sprechen
viele Gruinde gegen die bisherige pranataldiagnostische Praxis und eine Ausweitung
der molekulargenetischen Testverfahren auf weitere genetische Besonderheiten:

<& Testverfahren, die ausschliel3lich auf Selektion von Fdten, die genetische Ab-
weichungen aufweisen, ausgerichtet sind, werten Menschen mit Behinderung
systematisch als ,vermeidbares Risiko* ab. Dies stellt im Sinne der UN-
Behindertenrechtskonvention eine ,schadliche Praxis“ dar und verstof3t damit
gegen geltendes Recht.

=& Testverfahren, die ausschliel3lich auf die Selektion von Foten, die genetische
Abweichungen aufweisen, ausgerichtet sind, verletzen alle Menschen mit Be-
hinderung in ihrer Wirde. Mit einer Ausweitung der molekulargenetischen
Testverfahren wachst der Kreis der Menschen, die von dieser diskriminieren-
den Praxis betroffen sind.

<& Testverfahren, die ausschliel3lich auf die Selektion von Foten, die genetische
Abweichungen aufweisen, ausgerichtet sind, tragen zur Entwicklung einer ge-
sellschaftlichen Grundstimmung bei, die bei Schwangeren und ihren Partnern
einen hohen Rechtfertigungsdruck aufbauen, wenn diese sich gegen die Tests
oder sogar trotz positiver Testung fur ihr Kind entscheiden.



Aus diesen Grinden fordert KIDS Hamburg e.V. Kontak  t- und Informations-
zentrum Down-Syndrom

=& Politiker und Entscheider auf, sich nicht langer hi nter Formalitaten zu
verstecken, sondern sich auf eine Grundsatzdiskussi on zu den durch die
Pranataldiagnostik aufgeworfenen fundamentalen, uns ere Werteordnung
beriihrenden Fragen einzulassen.

=& eine umfassende Information und Beratung aller Schw  angeren vor dem
Einsatz von Testverfahren, die ausschlie3lich auf d  ie Selektion von F6-
ten , die genetische Abweichungen aufweisen, ausger ichtet sind. Bera-
tung und Information mussen vielfaltig und darauf a usgerichtet sein, die
Schwangere bei der Entwicklung eines eigenen Standp  unktes zu unter-
stutzen, damit sie ihre personliche Entscheidung tr effen kann.

=& weitere Anstrengungen bei dem Auf- und Ausbau von i nklusiven Gesell-
schaftsstrukturen entsprechend der UN-Behindertenre chtskonvention,
um Angste werdender Eltern vor einem Kind mit sogen annter Behinde-
rung und einem Leben in Ausgrenzung abzubauen.
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