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Nichtinvasive Pranatale Tests (NIPTs) ermdglichen, Aussagen iber die
Wahrscheinlichkeit des Auftretens bestimmter genetischer Eigen-
schaften des ungeborenen Kindes auf der Basis einer Blutentnahme
der Schwangeren zu treffen. Von besonderem Interesse sind dabei
derzeit die autosomalen Trisomien 13, 18 und 21. Besonders hoch
scheinen die ,Erkennungsraten’ des Down-Syndroms (Trisomie 21) zu

sein. Seit 2012 sind NIPTs fir Schwangere als Eigenleistung verfiigbar
[5: S.10]. Im vergangenen Jahr legte das Institut fir Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG), beauftragt durch den
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), seinen Abschlussbericht zu
einem Methodenbewertungsverfahren ,zur Bestimmung des Risikos®
der genannten Trisomien bei ,Risikoschwangerschaften* vor [4]. Die
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Ergebnisse der Untersuchung sollen helfen zu entscheiden, ob und
unter welchen Bedingungen NIPTs zu den reguldren Leistungen der
gesetzlichen Krankenkassen fallen sollen. Dieses Verfahren erregte
nicht nur offentliche [5: S.10], sondern auch parlamentarische
Aufmerksamkeit [2]. In den andauernden Kontroversen geht es um die
ethischen Implikationen der Anwendung von NIPTs im Besonderen und
um die Berlcksichtigung ethischer Aspekte in der Bewertung prénataler
Testverfahren im Allgemeinen. Im Folgenden mdchte die Deutsche
Gesellschaft fir Hebammenwissenschaft (DGHWi) ihre Position in
Bezug auf eine Kostenlibernahme von NIPTs durch gesetzliche Kran-
kenkassen darlegen. Dabei wird gleichzeitig dafir pladiert, ethische
Fragen nicht von sozialen, technischen oder politischen zu trennen.

NIPT als Kassenleistung — nur unter bestimmten Bedingungen

Seit einigen Jahren stehen NIPTs in Deutschland zur Verfiigung und
werden von schwangeren Frauen genutzt. Es ist davon auszugehen,
dass die Tests in zukiinftig weiter wachsendem Umfang eingesetzt
werden. Derzeit ist der Zugang zu NIPTs lediglich dadurch reguliert,
dass sie privat finanziert werden missen, wodurch Paare mit geringen
finanziellen Ressourcen benachteiligt werden. Es ist bekannt, dass
hohe Kosten nicht unbedingt ein Hindernis fiir die Nutzung (tatsachlich
oder vermeintlich) gesundheitsbezogener Angebote auf Seiten der
Nutzer/innen darstellen [3: S.90]. Die Mdglichkeit des Erwerbs von
NIPTs per Direktbestellung im Internet fiihrt dazu, dass Frauen sowohl
die Anwendung des Verfahrens als auch das Tragen mdglicher
Konsequenzen der Testergebnisse allein (iberlassen wird. Diese
Situation sollte nicht langer aufrechterhalten werden. Doch auch die
vom G-BA vorgeschlagene Ldsung, die Kostenlbernahme durch die
Krankenkassen ausschlieflich fir sogenannte Risikoschwanger-
schaften zu (ibernehmen, erscheint unbefriedigend, da das Kriterium
des Risikos in hohem Mafle vieldeutig und unzuverlassig ist. Dariiber
hinaus schlieRt dieses Vorgehen nicht aus, dass Frauen und Familien,
denen kein Risiko attestiert wird, weiterhin von der Maglichkeit
Gebrauch machen, den Test selbst zu finanzieren. Dadurch stiinde die
beschriebene Problematik fiir die meisten Frauen und Familien letztlich
unverandert fort.

Die dritte, und unter den gegebenen Umstanden sinnvollste, Option
ware, NIPTs unter bestimmten Bedingungen als Kassenleistung
anzubieten. Dies stellt die einzige Mdglichkeit dar, Zugénge zu dieser
Untersuchung zu regulieren und den Umgang damit zu begleiten und zu
steuern.

Die Kassenzulassung von NIPTs birgt Risiken aber auch Chancen

Es ist anzunehmen, dass die Ubernahme der Kosten fiir NIPTs durch
die gesetzlichen Krankenkassen dazu fihrt, dass immer weniger
Menschen mit Down-Syndrom geboren werden. Ob und inwiefern diese
magliche Entwicklung im Widerspruch zu der UN-Behindertenrechts-
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konvention (UN-BRK) - insbesondere Artikel 8 Bewusstseinsbildung —
steht, in der sich die Vertragsstaaten verpflichten, das Bewusstsein fiir
Menschen mit Behinderungen in der gesamten Gesellschaft zu
scharfen und die Achtung ihrer Rechte und Wiirde zu fordern [6], sollte
Gegenstand einer andauernden kritischen Auseinandersetzung mit der
Kassenzulassung des Testverfahrens und deren Konsequenzen sein.
Den Werbestrategien der NIPT-Anbieter kann hingegen tatsachlich
attestiert werden, dass sie reduktionistische und defizitorientierte
Diskurse zum Leben mit Behinderungen néhren, und einen Begriff von
Gesundheit bzw. Normalitat suggerieren, der Menschen mit Trisomie 21
sowie 13 und 18 ausschlieft [1]. Die Chancen einer Kassenzulassung
bestehen darin, dass friihzeitige und umfassende Auseinander-
setzungen mit dem Test sowie dessen Sicherheits- und Gesundheits-
versprechen dazu fihren kénnen, dass das in der UN-BRK geforderte
Bewusstsein fiir Menschen mit Behinderungen gescharft wird, wahrend
Klischees, Vorurteile und schadliche Praktiken bekampft werden. Ganz
konkret konnen unterstlitzende Mafinahmen getroffen werden, die be-
troffenen Kinder optimal zu versorgen, falls ihre besonderen Ver-
sorgungsbedarfe bereits prépartal bekannt sind. Um diese Ziele zu
erreichen, sind einige strukturelle Begleitmanahmen unerlésslich.

Strukturelle MaBnahmen sollten die Kassenzulassung begleiten

Zunéchst sollte das Angebot an mdglichst unabhangigen Informationen
Uber und einschlagigen Beratungen zu NIPTs ausgebaut und gestarkt
werden. Das professionelle und flachendeckende Netzwerk an
psychosozialen ~Beratungsstellen und relevanten  Patient/innen-
organisationen sollte dabei konsequent miteinbezogen werden. Es
erscheint notwendig, die Durchfiihrung des Tests an diese Beratung zu
koppeln. Frauen und Familien, die sich um Kinder mit besonderen
Bedarfen kimmern, benétigen umfassende staatliche Unterstitzung.
Hier sind sozialpolitische MaRnahmen gefragt, die die berufliche
Tatigkeit und gesellschaftliche Teilhabe der versorgenden Personen
ermdglichen. Als Beispiel sei der niedrigschwellige Zugang zu inklusiv
arbeitenden Kindertagesstétten und Schulen genannt. Die Lebens-
situationen von Menschen mit Behinderungen sind weiter zu
verbessern, um das gemeinsame Zusammenleben zu starken.
SchlieRlich sollten Alternativen zum Schwangerschaftsabbruch, wie z.B.
die Maglichkeit das Kind auszutragen und zur Adoption freizugeben,
gestarkt werden.

Nicht zuletzt sollte die Kassenzulassung von NIPTs umféanglich
sozialwissenschaftlich begleitet werden, um Verstandnisse fiir diese
Technologie und ihre ethischen, politischen und sozialen Effekte
entwickeln zu kdnnen.

Unter diesen Bedingungen sowie unter Begleitung einer andauernden
offentlichen Auseinandersetzung mit dem Verfahren ist eine vorlaufige
Zulassung von NIPTs denkbar.
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