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Nein zur Kassenzulassung der nicht-invasiven vorgeburtlichen Diagnostik

Sehr geehrter Herr Prof. Hecken,

mit grofder Besorgnis sehen wir die bevorstehende Krankenkassenzulassung der nicht-
invasiven Pranataldiagnostik (NIPT) fiir die Trisomien 13, 18 und 21. Diese ist aus
unserer Sicht mit erheblichen ethischen Problemen behaftet:

1. Bei einem — in Zukunft wohl krankenkassenfinanzierten - auffalligen Befund mit
Nachweis einer Trisomie 13, 18 oder 21 bestehen keinerlei Therapiemdglichkeiten. .
Weder die Schwangere noch das ungeborene Kind profitieren gesundheitlich davon. Die
einzige Konsequenz, die die Schwangere ziehen kann, ist, die Schwangerschaft
abzubrechen. Folgerichtig zeigen alle bisherigen Erfahrungen, dass der Nachweis einer
Trisomie in den allermeisten Fallen zur Abtreibung fuhrt.

2. Durch die NIPT werden alle mit Trisomie 13,18 oder 21 geborenen Menschen eindeutig
diskriminiert. Welches Signal sendet die Kassenzulassung der Trisomie-Testung in die
Gesellschaft hinein? Beim Nachdenken Uber den Test und seine Konsequenzen wird sehr
deutlich, dass es hierbei nicht um Teilhabe und Inklusion sondern um Selektion geht.
Und bei den genannten Trisomien wird es nicht bleiben. EinschlieRlich der
Mikrodeletionen gibt es heute schon mehrere hundert Chromosomenstérungen, die man
als Privatleistung durch Genanalyse detektieren kann. Verfiigen die Eltern tber die
entsprechenden finanziellen Mittel, so kdnnen sie also nach allen méglichen genetischen
Erkrankungen fahnden lassen. Und obwohl es auch bei fast all diesen Stérungen keinerlei
Therapiemdglichkeit gibt, ist damit zu rechnen, dass bald der Ruf laut werden wird, auch
die vorgeburtliche Erkennung dieser Anomalien in den Leistungskatalog der gesetzlichen
Krankenversicherung aufzunehmen.

3. Wird die NIPT als Kassenleistung eingefihrt, besteht aller Erfahrung nach ein erhebliches
Dammbruchrisiko. NIPT wird dann nicht mehr als Test fir den Ausnahmefall
(Stichwort: Risikoschwangerschaft) betrachtet sondern von der Bevélkerung als
Screening-Check und als Teil der normalen Versorgung wahrgenommen werden.
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4. Die Unterzeichner dieses Schreibens arbeiten teilweise in eigener Praxis. Aus dieser
Erfahrung wissen wir, dass die Beratungsmaoglichkeiten rund um die vorgeburtliche
Diagnostik oft unzureichend sind. Dies ist nicht so gewollt, resultiert aber unvermeidlich
aus dem massiven Zeitdruck, dem hohen Patientenaufkommen, und dem immer groRer
werdenden administrativen ,, Wasserkopf*. Fiir die wichtigen, vertrauensvollen Arzt-
Patientengesprache mit verstandlicher Erlauterung der Sachzusammenhéange rund um die
NIPT, in denen auch die Gefahren und ethischen FulRangeln nicht ausgespart werden,
bleibt kaum noch Zeit. Eine ,,informierte Entscheidung* des Paares oder der Schwangeren
ist somit ein frommer Wunsch, der in der Wirklichkeit meist unerfullt bleibt.

5. Zu all diesem kommt die oft schlechte Vorhersagekraft eines ,,positiven* Test-
ergebnisses. Die schwangere Frau wéhnt sich in Sicherheit beztglich der Treffsicherheit
des Resultates. Bei mehr als 40 % der Félle stimmt dieses allerdings nicht, vor allem bei
Frauen unter 30 Jahre und/ oder bei denen mit starkem Ubergewicht. Da jedes auffillige
NIPT-Ergebnis durch eine Amniozentese oder Chorionzottenbiopsie geklart werden muss,
ergibt sich insgesamt eine grofiere Notwendigkeit an invasiver Diagnostik mit mehr
konsekutiven Aborten als Komplikation des Eingriffs, nattrlich auch bei Ungeborenen
ohne Chromosomenstoérungen.

6. In einer idealen Welt sollten die schwangeren Frauen und Paare Uber die Durchfiihrung
oder Ablehnung der NIPT frei und selbstbestimmt entscheiden. In der Realitét ist jedoch
zu erwarten, dass diejenigen, die diese Krankenkassenleistung ablehnen und spéter ein
Kind mit Behinderung zur Welt bringen fiir ihr ,,Fehlverhalten* gesellschaftlich
getadelt werden, weil sie das ,,schadhafte* Kind nicht festgestellt und dann abgetrieben
haben. Bereits in unseren Tagen sehen sich Eltern von Kindern mit Down-Syndrom oft
der Frage ausgesetzt, ,,ob sowas heute noch sein muss®. Friiher oder spéter ist auch damit
zu rechnen, dass diese ungliickliche Diskussion eine zusétzliche wirtschaftliche
Komponente bekommen wird.

Zusammenfassend fordern wir daher Sie und alle Berater des Gemeinsamen
Bundesausschusses eindringlich dazu auf, die NIPT nicht in den Katalog der
Kassenleistungen aufzunehmen sondern diese Frage zur weiteren Debatte an den
Deutschen Bundestag abzugeben.
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