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Bluttest bei Schwangeren.
AnstofS zu einer ethischen Diskussion durch ein

interfraktionelles Positionierungspapier von zehn

Abgeordneten des Deutschen Bundestages.

In einem interfraktionellen Positions-
papier (CDU/CSU, SPD, FDP, Linke und
Biindnis 90/Die Griinen) von Mitte Juli
diesen Jahres fordern zehn Abgeordnete
des Deutschen Bundestages eine parla-
mentarische und gesellschaftliche Debatte
iiber die Anwendung von Bluttests bei
Schwangeren zur Fritherkennung von
Trisomien [siehe Glossar].

Hintergrund

Bis vor wenigen Jahren war es nur mit Hilfe
von operativen Eingriffen (invasive Verfah-
ren) bei Schwangeren mdoglich, Trisomien
vorgeburtlich zu diagnostizieren. Mit die-
sem Eingriff ist jedoch ein Risiko fiir eine
Fehlgeburt verbunden. Inzwischen wurden
Testverfahren entwickelt, mit deren Hilfe
Trisomien aus der Untersuchung des Bluts
von Schwangeren erkannt werden kénnen.
Diese Testverfahren werden bereits seit
2012 angewendet, die Kosten sind aber zu-
nichst von den Betroffenen zu iibernehmen,
konnen aber von den Krankenversicherun-
gen auf Antrag erstattet werden.

Im Jahr 2016 wurde das Institut fiir Qualitit
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen (IQWiG) durch den Gemeinsamen Bun-
desausschuss [siehe Glossar] [2] beauftragt,
diesen Test auszuwerten und zu priifen, ob
und wie dieses neue Verfahren in die beste-
hende Schwangerschaftsvorsorge integriert
werden kann. Das Institut hat nach Ab-
schluss des Priifverfahrens (April 2018) in
einer Pressemitteilung vom Juni 2018 fest-
gehalten: ,Sensitivitit und Spezifitit der
Tests auf die seltenen Trisomien 13 und 18
lassen sich nicht robust schitzen. Fiir Triso-
mie 21 (Down-Syndrom) sind die Tests mit
iiber 99 Prozent dhnlich sensitiv und spezi-
fisch wie die invasiven Methoden.” [3]

Damit kann der Bluttest nach Meinung des
IQWiG das bisherige Verfahren ersetzen
und somit die Risiken einer Fehlgeburt
durch einen invasiven Eingriff verhindern.
Die Bedeutung dieser Einschitzung liegt da-
rin, dass aufgrund dieses Votums der Ge-
meinsame Bundesausschuss jetzt dariiber zu
befinden hat, ob dieser Bluttest zu einer Re-
gelleistung der gesetzlichen Krankenversi-
cherung und somit nahezu automatisch zu
einem Teil der Vorsorgeuntersuchungen
wihrend einer Schwangerschaft werden
kann.

Das interfraktionelle
Positionierungspapier

Die anstehende Entscheidung des Gemein-
samen Bundesausschusses haben mehrere
Abgeordnete des Deutschen Bundestages
zum Anlass genommen und mahnen eine
breite Diskussion im Parlament und in der
Gesellschaft an. Dabei machen sie mit Recht
auf folgende Punkte aufmerksam:

1. Die Diskussion um entsprechende
vorgeburtliche Diagnoseverfahren hitte
bereits vor Jahren einsetzen miissen. Denn
die bisherigen Verfahren hitten im Ergebnis
schon jetzt dazu gefiihrt, dass ,fast alle
Schwangeren, die ein Kind mit Down-
Syndrom erwarten, [...] sich fiir einen
Abbruch der Schwangerschaft” entscheiden
[4]. Die Diagnose ,Down-Syndrom*“ fiihrt
offenbar fast immer zu einem Abbruch der
Schwangerschaft.
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2. Das Ziel, Trisomien zu erkennen, hat in
der Wahrnehmung durch die Gesellschaft
dazu gefiihrt, dass das Down-Syndrom als
eine schwere Krankheit gilt, die unter allen
Umstéinden zu vermeiden ist. Damit sei
auch die Vorstellung verbunden, dass eine
Behinderung immer leidvoll und ein Leben
demnach nicht lebenswert sei. Corinna Hiif-
fer (MdB, Biindnis 90 / Die Griinen, einer
der Mitautorin des Positionspapiers) weist
auf ihrer Homepage darauf hin, dass diese
Einschitzung von Gesunden gemacht und
geteilt wird. Menschen mit Down-Syndrom
(und betroffene Angehérige) wiirden selbst
gar nicht zu Wort kommen [5].Letztlich
wird eine solche Entwicklung, so die Parla-
mentarier, dazu fithren, dass Schwangere,
die ein Kind mit Down-Syndrom austragen,
sich zunehmend wegen dieser Entscheidung
rechtfertigen miissen.

3. Die Fragestellung nach der Anwendung
von Bluttests bei Schwangeren beriihrt ganz
grundsitzlich den Umgang mit Krankheit
und Behinderung in der Gesellschaft. Men-
schen mit Einschrinkungen werden als Be-
lastung wahrgenommen, und dabei wird der
Blick darauf verstellt, dass solche Menschen
einen wertvollen Beitrag fiir die Gesellschaft
leisten.

4. Sollte dieser neue Test anerkannt
werden, so ist zu erwarten, dass weitere
molekulargenetische Testverfahren bei
Vorsorgeuntersuchungen, die ,schon in
absehbarer Zeit [...] zur Verfiigung stehen”
ohne groflere Diskussion ebenfalls zur
Anwendung kommen.

ZUSATZINFORMATIONEN

Der unparteiische Vorsitzende des Gemein-
samen Bundesausschusses weist mit ein-
dringlichen Worten darauf hin, dass damit
,fundamentale ethische Grundfragen unse-
rer Werteordnung beriihrt seien” [6]. Daher
sei es unerlisslich, eine Debatte um ethische
Grundwerte und Leitlinien zu fithren, die
auf dem Gebiet der Prinatal-Diagnostik bis-
her weitgehend unterblieben ist.

Zur Einschitzung des Positionspapiers
Der Aufruf der Parlamentarier, eine breit
angelegte Diskussion tiber die ,zukiinftigen
Moglichkeiten vorgeburtlicher Diagnostik”
im Parlament und in der Gesellschaft anzu-
stoflen, ist vorbehaltlos zu unterstiitzen. Der
Gesetzgeber braucht neben einer fachlichen
Beratung auch klare ethische Grundsitze.
Der Deutsche Ethikrat gab schon 2013 in
seiner Stellungnahme zur Zukunft der gene-
tischen Diagnostik Empfehlungen zum zu-
kiinftigen Umgang mit der allgemeinen
Gendiagnostik und der Prinatal-Diagnostik
ab. Des Weiteren gab es nach der Einset-
zung des Beratungsverfahrens und dem Be-
ginn der zur Erprobung der ,Nichtinvasiven
Prinatal-Diagnostik zur Bestimmung des
Risikos autosomaler Trisomien 13, 18 und
21 mit molekulargenetischen Tests“ (2014)
durch den Gemeinsamen Bundesausschuss
schon einmal Abgeordnete des Bundestages,
die sich zu diesem Thema 2015 mit einer so-
genannten Kleinen Anfrage an die Bundes-
regierung gewandt haben. Jedoch ist bis
heute keine gesellschaftliche und parlamen-
tarische Diskussion zu den ethischen
Grundsitzen entstanden, aufgrund derer
nun ein Beschluss und letztendlich eine ak-
tualisierte Gesetzgebung zu den nun wissen-
schaftlich erbrachten Erprobungsergebnis-
sen gefasst werden konnte.
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Deshalb ist das interfraktionelle Positionspa-
pier angesichts der in den letzten Jahren zu
beobachtenden Entwicklung ein erneuter,
wichtiger Aufruf, um die Diskussion nun spit,
aber noch nicht zu spét zu fihren.

Beteiligung an der Diskussion

An dieser Diskussion konnen und sollen
sich Christen einbringen. Die Leitlinie der
Bibel, dass jeder Mensch, ob nun ,gesund”
oder mit Einschrinkungen, ein Ebenbild
Gottes und somit unendlich wertvoll ist,
kann entscheidend mit dazu beitragen, dass
beispielsweise die Diagnose Down-Syndrom
kein Grund fiir eine Abtreibung ist. Ganz
grundsitzlich ist festzuhalten, dass das Le-
ben aus biblischer Sicht zu schiitzen und zu
erhalten ist. Diejenigen, die ein Kind mit
Behinderung erwarten, sind darin zu unter-
stiitzen, dieses anzunehmen; und die Gesell-
schaft hat Menschen mit Einschrankungen
mit Wertschitzung zu begegnen. Krankheit
(bzw. Behinderung/Einschrinkung) kann
und darf kein Grund sein, dass (sich entwi-
ckelndes) Leben beendet wird.

Wie wichtig eine Diskussion ist, zeigt Ru-
dolf Henke, einer der Verfasser des Positi-
onspapiers in einem Interview mit der
,,Arzte—Zeitung“ auf. Er fragt: ,Wollen wir
weiterhin eine unbeeinflusste und natiirli-
che Fortpflanzung — oder wollen wir in Zu-
kunft das qualititsgesicherte Kind?“ [7]. Es
ist eine bedenkliche Entwicklung, dass Kin-
der mit einer Krankheit (und man kénnte
hinzufiigen: mit unerwiinschten Eigenschaf-
ten) nicht gewollt und somit abgetrieben
werden konnen und diirfen. Dieser Ent-
wicklung muss deutlich entgegengetreten
werden.Es zeigt sich, dass Frauen bzw.
Paare, die ein Kind erwarten, in zunehmen-
der Weise mit vielfiltigen Moglichkeiten

der Diagnostik konfrontiert werden, ohne
dass sie die Konsequenzen dieser Untersu-
chungsmethoden auch nur einigermafien
abschitzen konnen. Die Ergebnisse bedeu-
ten fiir sie nicht selten ein unlosbar schei-
nendes ethisches Dilemma, selbst wenn sie
im Rahmen des Gendiagnostikgesetzes bera-
ten werden. Wie soll man sich verhalten,
wenn eine Krankheit des ungeborenen Le-
bens diagnostiziert wird? Betroffene sollten
an dieser Stelle u.a. auf ihr ,Recht auf Nicht-
Wissen“ hingewiesen werden. Sie haben ein
Recht, bewusst auf entsprechende vorge-
burtliche Diagnoseverfahren zu verzichten.
Mit dem systematischen Theologen und
Ethiker Wilfried Hirle ist darauf hinzuwei-
sen, dass ein solcher Verzicht keineswegs
bedeutet, die Augen vor dem scheinbar Of-
fensichtlichen zu verschliefRen: ,Eine solche
Haltung ist keineswegs verantwortungslos.
Angesichts der Tatsache, dass durch PND
(Prinatal-Diagnostik) ohnehin nur ein ge-
ringer Bruchteil der Krankheiten und Be-
hinderungen erkannt werden kdnnen, die
im Laufe eines menschlichen Lebens auftre-
ten (konnen), ist diese Haltung sogar ratio-
nal” [8].Dass Abgeordnete des Bundestages
eine ethische Grundsatzdebatte einfordern,
zeigt eindriicklich, dass eine rasante techni-
sche Entwicklung immer auch ethischer
Grundwerte bedarf.

Wir von der Stiftung ProVita unterstiitzen
diese Anliegen und wiinschen uns, dass sich
Christen an dieser Stelle zu Wort melden
und sich so am Meinungsbildungsprozess
beteiligen.

Michael Schroder
schroeder@provita-stiftung.de
michael.schroeder@feg.de
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Glossar

Gemeinsamer Bundesauschuss:

,Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA)
ist das hochste Gremium der gemeinsamen
Selbstverwaltung im Gesundheitswesen
Deutschlands. Er ist durch den Gesetzgeber
beauftragt, in vielen Bereichen iiber den
Leistungsanspruch der Solidargemeinschaft
von etwa 70 Millionen in Deutschland ge-
setzlich krankenversicherten Menschen
rechtsverbindlich zu entscheiden” Der Aus-
schuss setzt sich zusammen aus Vertretern
des Bundes der Krankenkassen, der Deut-
schen Krankenhausgesellschaft, der Kassen-
arztlichen Vereinigung, der Kassenzahn-
darztlichen Vereinigung, unabhingigen Ver-
tretern und nicht stimmberechtigten Patien-
tenvertretern.(Quelle: www.Wikipedia.de,
eingesehen am 30.07.2018)

Trisomien

,Von einer Trisomie (griech. tpia ,drei,
dreierlei” und o@ua ,Korper®, hier Chromo-
somenkdorper als Tréger der Erbinformatio-
nen) spricht man, wenn aufgrund einer un-
iiblichen Reifeteilung von Eizelle oder Sper-
mium ein Chromosom oder ein Teil eines
Chromosoms dreifach (trisom) statt zwei-
fach (disom) in allen oder einigen Kérper-
zellen vorliegt” (Quelle: www.Wikipedia.de,
eingesehen am 27.07.2018).

Trisomiel3 (Pitau-Syndrom):

Die meisten Kinder sterben innerhalb des
ersten Lebensjahres, ungefihr 30% der Mid-
chen erreichen das 5. Lebensjahr, 10% das
10. Lebensjahr. Die Jungen haben eine etwas
geringere Lebenserwartung.

ZUSATZINFORMATIONEN

Trisomie 18 (Edwars-Syndrom):

Das Edwards-Syndrom ist in erster Linie
eine schwere Entwicklungsstérung. Motori-
sche Fihigkeiten werden meist erst spiter
entwickelt, ausdriicken durch Sprache ist er-
schwert, aber das Verstindnis von Sprache
kann entwickelt werden. Etwa 40% der Kin-
der erleben das erste Lebensjahr, 15% der
Midchen das 5. Lebensjahr. In einigen Fil-
len ist das Jugendalter erreicht worden.

Trisomie 21 (Down-Syndrom):

Das Down-Syndrom ist fiir uns sicher die
bekannteste Trisomie und fiir uns an der be-
sonderen Augenform am leichtesten zu er-
kennen. Sie kann in unterschiedlicher Form
in Erscheinung treten. Es konnen Fehlbil-
dungen innerer Organe auftreten, die geisti-
gen Fihigkeiten sind unterschiedlich stark
ausgeprigt. Die Lebenserwartung der Be-
troffenen hat sich in den letzten Jahrzehnten
durch entsprechende Behandlung der Folge-
erkrankungen und Férderung der Entwick-
lungs-moglichkeiten stark verbessert. 1929
lag sie noch bei 9 Jahren, 2004 lag sie bei 60
Jahren. 10% erreichen statistisch sogar das
70. Lebensjahr.
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