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Debatte Uber Bluttest?

Der pranatale Bluttest auf Trisomie 21 soll im Bundestag diskutiert
wer den — endlich!

Autorln
Kirsten Achtelik

Abgeordnete aller Parteien (aul3er der AfD) wollen eine parlamentarische und gesellschaftliche Debatte Uber
den pranatalen Bluttest auf Trisomie 21 als Kassenleistung anstof3en. Das bekraftigten sie auf einer
Pressekonferenz Mitte Oktober.

» Wir wollen ein Signal in die Gesellschaft senden, dass Behinderung und Normabwei chung nicht mit Leid
verbunden sind!* 1 Mit diesen Worten machte die Abgeordnete der Linkspartei Kathrin Vogler sehr deutlich,
dass es bel der Initiative der Abgeordneten nicht nur um den Bluttest geht, sondern um die gesellschaftliche
Wahrnehmung von Behinderung.

Die SPD-Abgeordnete Dagmar Schmidt nutzte die Pressekonferenz um zu betonen, dass Menschen mit
Trisomie 21 nicht glicklicher oder ungllcklicher seien als andere Menschen. Sie litten nicht unter ihrer
Behinderung, sondern darunter, nicht angemessen und respektvoll behandelt zu werden. Die nétige Debatte
koénne zwar im Bundestag angestof3en werden, misse aber auch breit in der Gesellschaft gefuhrt werden.

Die Grunen-Abgeordnete und behindertenpolitische Sprecherin ihrer Fraktion, Corinna Ruffer, ging auf den
Aspekt der Selbstbestimmung ein: ,, Schwangere Frauen sollen immer selbst entscheiden kdnnen, ob sieein
Kind bekommen méchten. Das Selbstbestimmungsrecht Schwangerer wird aber nicht durch immer mehr
Tests gestérkt, sondern wenn sie in dem Gefuihl bestétigt werden, dass ihr Kind vorbehaltlos willkommen ist
und sie Unterstiitzung erhalten, sollte das notwendig sein. Die Tests erreichen das Gegenteil: Eswird nach
Auffalligkeiten gesucht, fur die es keine Behandlungsoptionen gibt. Der Test hat keinen medizinischen
Mehrwert. Statt durch immer mehr Tests den Anschein zu erwecken, man habe unter Kontrolle, was fiir ein
Kind man bekommt, mussen wir den Wert der Vielfalt unserer Gesellschaft verteidigen.”

Auch Sebastian Urbanski, ein Schauspieler, der mit Trisomie 21 lebt, nahm an der Pressekonferenz der
Abgeordneten teil. Er betonte den Wert der Vielfalt fur die Gesellschaft und dass jedes Kind Hilfe von
anderen bréuchte, um seinen Platz im Leben zu finden, nicht nur Menschen mit Behinderung.

Schon im August hatten die Abgeordneten in einem interfraktionellen Papier eine gesellschaftliche und
parlamentarische Diskussion gefordert.2 Mit der Pressekonferenz legten sie nun nach. Eine sogenannte
Orientierungsdebatte soll, voraussichtlich Anfang des kommenden Jahres, im Bundestag gefuhrt werden. Ihr
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Inhalt ist relativ offen. Zur Sprache kommen kann die volle Breite des Themas: Mit Sicherheit wird esum die
Kassenerstattung von nicht-invasiven Bluttests zur Friherkennung von genetischen Auffalligkeiten gehen.
Aber auch eine Anderung am Gendiagnostikgesetz, das die Beratungspflicht vor genetischen Tests regelt,
koénnte auf die Agenda kommen. Denkbar ist ebenso eine Einbeziehung des Sozialgesetzbuch V, in dem die
Kompetenzen des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) festgelegt sind.3 Vielfach war in der
Vergangenheit kritisiert worden, dass der G-BA diese ethisch heiklen Fragen nur auf der Sachebene
verhandle, da das Verfahren eigentlich fir medizinische Produkte entwickelt wurde. Auf3erdem konnte die
momentane normalisierte Praxis der Prénataldiagnostik und das Konzept der Risikoschwangerschaft auf den
Prufstand gesetzt werden. Ein weiterer Aspekt konnten ethische Bedingungen fur die Forschungsférderung
sein. Die Abgeordneten hatten kritisiert, dass die Anbieter der Tests unter anderem Gelder aus der

Mittel standsforderung des Bundes erhalten hatten.4

Nach der Orientierungsdebatte kdnnten sich interfraktionelle Gruppen bilden, um Gesetzentwrfe
auszuarbeiten und einzubringen. Ethische Themen werden im Bundestag normal erweise vom
Fraktionszwang befreit.

Der Bluttest auf Trisomien und Abweichungen der Geschlechterchromosome wurde 2012 auf dem deutschen
Markt eingefuhrt. Der Preisfir die Testsist seitdem rapide gefallen, das genetische Wissen Uber Trisomie 21
und Geschlecht des werdenden Kindesist mittlerweile fir 200 Euro zu haben. Zurzeit ist er eine
Selbstzahler*innenleistung (IGeL.), viele Krankenkassen Ubernehmen die Kosten jedoch bereits auf Antrag.
Der G-BA will biszum Sommer néchsten Jahres entscheiden, ob die Tests auf Trisomien von den
gesetzlichen Krankenkassen tibernommen werden sollen. Der im Juni 2018 verdffentlichte Endbericht des
Instituts fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), der die Entscheidungsgrundlage
fur den G-BA bildet, legt nahe, dass die Datenlage bei den Trisomien 13 und 18 zu schlecht ist, um als
Entscheidungsgrundlage zu dienen. Da das IQWiG in Bezug auf die Trisomie 21 zu dem Schluss kommt,
dass ,, nicht notwendigerweise von einer Verringerung der invasiven Untersuchungen im Vergleich zum
Status quo ausgegangen werden“ konneb, entfallt eines der zentralen Argumente der Beflrworter*innen der
Kassenfinanzierung.6 Zwar ist es dennoch nicht ausgeschlossen, dass der G-BA die Kostentibernahme
beflrwortet, allerdings gibt es Geriichte, dass die Entscheidung hinausgezogert werden soll, um den
parlamentarischen Prozess abzuwarten.

Das wére eine sinnvolle Entscheidung, befirchten doch die Abgeordneten eine Turéffnerfunktion: Demnach
gabe es — nach dem aktuell gultigen Verfahren — keinen Grund, Tests auf andere genetische
Normabweichungen, deren Spezifitét und Sensitivitét ausreichend seien, nicht auch in die
Krankenkassenversorgung aufzunehmen. Die Zivilgesellschaft kritisiert schon lange, dass die Tests kein

medi zinisch sinnvolles Wissen produzieren: Weder die Gesundheit der Schwangeren noch die des werdenden
Kindes kdnne dadurch verbessert werden.

Der Vorsitzende des Deutschen Ethikrates, Peter Dabrock, warf den Abgeordneten noch vor der
Pressekonferenz via Redaktionsnetzwerk Deutschland vor, eine ,, Emporungsdebatte” zu fihren, die
niemandem helfe, ,,auch Menschen mit Behinderung nicht.“7 Vor alem auf Twitter wurde daraufhin betont,
dass Dabrock damit nicht die Meinung des Ethikrates wiedergegeben habe.

Der Président der Bundesérztekammer, Frank Ulrich Montgomery bezeichnete gegentiber der Deutschen
Presse-Agentur die geplante parlamentarische Debatte dagegen als ,, ausgesprochen wichtig*: ,, Da man mit
diesen Tests potenziell ein weites Spektrum an genetischen Erkrankungen abprifen kann, muss man sich
fragen: Was darf man machen, was soll die Kasse bezahlen?'8

Diese und weitere Fragen zu stellen und breit zu diskutieren, daf ir wird es hochste Zeit!

¢ 1Die Autorin hat an der Pressekonferenz teilgenommen. Alle nicht weiter gekennzeichneten Zitate
beruhen auf einer Audioaufnahme.
o 2www.corinna-rueffer.de oder www.kurzlink.de/gid247 q [letzter Zugriff 31.10.18].
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e 3Zu den verschiedenen Regel ungsebenen und Bedarfen vgl. den Artikel von Oliver Tolmein im letzten
GID: www.gen-ethisches-netzwerk.de/node/3825 [letzter Zugriff 31.10.18].

e 47Zum Hintergrund vgl. Braun, K./Kénninger, S. (2017): Pranataldiagnostik — Die ,,organisierte
Verantwortungslosigkeit“?! In: Netzwerk gegen Selektion durch Prénataldiagnostik (Hg.): Rundbrief
29. Dokumentation der Jahrestagung 2017, S.5-15, online unter: www.netz werk-
praenatal diagnostik.de oder www.kurzlink.de/gid247 p [letzter Zugriff 31.10.18].

e Swww.igwig.de oder www.kurzlink.de/gid247 o [letzter Zugriff 31.10.18].

e 6Zu dem Endbericht haben das GeN, das Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik und
Bioskop ene Stellungnahme verdffentlicht, in der wir erneut ein Moratorium gefordert haben:
www.gen-ethisches-netzwerk.de/node/3800 [letzter Zugriff 31.10.18].

o 7www.spiegel .de oder www.kurzlink.de/gid247 n [letzter Zugriff: 30.10.18].

Bwww.aerztezeitung.de oder www.kurzlink.de/gid247 m [letzter Zugriff 31.10.18].
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