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Gen-ethischer Informationsdienst

, Politische Anliegen in Sachthemen unter bringen”

| nterview mit Martin Danner

Uber die vom Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) eingeleitete Erprobung pranatal diagnostischer
Bluttests (siehe Kasten rechts) und die Rolle der Patientlnnen- und Behindertenvertretung in dem Verfahren
sprach der GID mit Martin Danner, Geschéftsfihrer der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe (BAG
Selbsthilfe) und Sprecher der Patientenvertretung im G-BA.

Wie positionieren sich die Vertreterlnnen der Patientl nnen- und Behindertenverbéandeim G-BA zum
Erprobungsverfahren?

Uberwiegend sind wir gegen die breite Anwendung solcher Tests. Aber die Patientenvertretung umfasst ein
breites Spektrum an Verbanden und damit auch an Haltungen zu den Fragen rund um den PraenaTest. Auf
der einen Seite sind da Behindertenorganisationen, die den Test prinzipiell ablehnen, weil sie eine Selektion
mit ethischen Fernwirkungen befirchten: Dass damit mittelbar die Wertigkeit von Menschen mit
Behinderung angegriffen wird. Auf der anderen Seite gibt es Verbande, die Uber den Wissenszuwachs froh
sind, der mit neuen Diagnose- und Behandlungsmethoden verbunden ist. Ich hatte zum Beispiel einmal eine
Diskussion mit Vertreterinnen und Vertretern der Allianz Chronischer und Seltener Erkrankungen, der
ACHSE, wo gesagt wurde: Fir Eltern, die schon ein Kind mit Behinderung haben und noch ein weiteres
mochten, sind solche Tests gut, weil sie sich darauf einstellen konnen, was sie erwartet.

Also hat die Patientl nnenselbsthilfe im G-BA in dieser Frage mehr Gewicht gehabt als
Behindertenverbande?

Nein, der Eindruck tauscht. Die Bundesvereinigung L ebenshilfe beispielsweise ist intensiv eingebunden,
wenn solche Fragen diskutiert werden. Es gibt ja Gber 100 Patientenvertreter im GBA, und je nach Thema
wird geschaut, wer sich wo einbringen will und kann. Und bei den pranatalen Bluttests sind die
Behindertenverbénde entsprechend beteiligt. Es kann durchaus Behindertenorgani sationen geben, die solche
Verfahren aus prinzipiellen Erwagungen erst gar nicht begleiten wollen, aber dartiber weif3ich nichts. Ich hab
jedenfalls keine bdse Post bekommen, in der uns jemand dazu aufgefordert hétte, uns an dem Verfahren nicht
Zu beteiligen.

Aber so ein Protest ware doch kaum mdglich. Die Diskussion im Vorfeld des Beschlusses zur
Erprobung unterlag doch der Geheimhaltung.
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Ja, dasist ein Verwaltungsverfahren, im Prinzip dasselbe wie ein Bauantrag - es unterliegt dem
Verwaltungsgeheimnis.

Darauf hat der Pressesprecher des G-BA auch verwiesen, alsich ihn gefragt habe, wie viele Her steller
das Verfahren beantragt haben ... Wissen Sie das?

Dann durfte auch ich Ihnen das jetzt nicht sagen ...
Gab esdenn VertreterInnen von Behindertenver banden, die sich gegen den Beschluss gewandt haben?

Es gibt die beschriebene kritische Haltung solchen Tests gegeniiber. Aber letztendlich geht esbel einem
solchen Verfahren im G-BA ja darum, sich einzubringen und konkrete I nteressen von Betroffenen zu
vertreten. Wenn zum Beispiel der Gesetzgeber die Kostenregelung fur Fahrten zum Arzt einschrankt, dann
koénnen wir als Patientenvertreter zwar sagen, wir finden das grundfalsch; im G-BA geht es dann aber darum,
fUr eine am Patienten orientierte Fahrtkostenregelung zu kéampfen, bei der zumindest nicht alle
Einschrankungen, die laut Gesetz mdglich waren, umgesetzt werden. So ahnlich ist das jetzt auch:
Moglicherweise wird der Test von einzelnen Verbanden generell abgelehnt, aber beim G-BA geht es darum,
sicherzustellen, dass die Voraussetzungen fur eine Erprobung bestehen und dass dann in dem
Erprobungsverfahren Punkte wie die Aufklarung der Schwangeren oder die Qualifikation der Arzte
hinreichend berlicksichtigt werden. Der G-BA fallt keine ethischen Urteile: Ein Erprobungsverfahren wird
ausschliefdlich zu dem Zweck eingeleitet, die medizinische Wirkung neuer Diagnose- und
Behandlungsverfahren zu bewerten.

Aber dasVerfahren wird ja nur eingeleitet, wenn der G-BA ein , Potenzial” dafir sieht, dasseine
M ethode die Gesundheitsver sorgung ver bessert ...

Das st richtig. Wird ein Potenzial bejaht, dann geht es auch darum, wie die Erprobung aussehen soll.
Insofern missen jetzt die Patientenvertreterinnen und -vertreter versuchen, auf das Design der Erprobung
Einfluss zu nehmen, also die Erprobungs-Richtlinie, die in dem eingeleiteten Verfahren erstellt wird,
entsprechend begleiten. Denn dabel geht es um die Rahmenbedingungen, unter denen der Test dann in den
L eistungskatal og der gesetzlichen Krankenkassen k&me.

Wie werden die Patientenvertreterinnen und -vertreter das konkret versuchen? Werden Sie sich zum
Beispiel fur eine Beschrénkung der Studienpopulation auf so genannte Risikoschwanger e einsetzen
oder eher dafiir, dassder Test an Schwangeren aller Altersgruppen erprobt wird?

Also welche Teilnehmerinnen aus Patientensicht fur die Erprobung rekrutiert werden sollten, haben wir noch
nicht diskutiert, dabin ich derzeit Uberfragt. Grundsétzlich sollte es eine fur die GKV-Versicherten
reprasentative Gruppe sein, die an so einer Erprobung mitwirkt; sicherlich mussen wir aber auch sensibel und
im Detail schauen, wer mit dem Begriff der Risikoschwangerschaft gemeint ist. Wie schon erwahnt: Wir
mussen verschiedene Haltungen reprasentieren. Deshalb legen wir immer grof3es Gewicht auf Aufklérung
und Information, sowohl der Patientinnen wie der Arztinnen. So ein Test muss mit umfassender |nformation
und Aufkl&rung verbunden sein, wenn er in den Leistungskatalog kommt und nicht einfach so den Leuten
angeboten oder gar angeraten werden. Wie jetzt im Detail Qualitétsanforderungen aussehen sollten, haben
wir - zumindest im grof3en Kreis der Patientlnnenvertreter - noch nicht besprochen, aber unsere Grundlinieist
klar: Die anbietenden Arztlnnen miissen hinreichend informiert sein. Es muss Mal3nahmen geben wie zum
Beispiel Merkblatter und Informationsschreiben, damit gute Aufklarungsgespréche stattfinden kdnnen. Aus
meiner Sicht muss klar sein, dass ein Kind mit Behinderung keine dramatische Wendung des Lebensist,
sondern dass es mindestens genauso dramatisch sein kann, ein Kind zu téten oder gar nicht erst zur Welt zu
bringen.



Aber transportiert ein routinemafiger Test des Fotus auf eine nicht behandelbar e Beeintrachtigung
wie Trisomie 21 nicht beinah automatisch, dass es normal ist, bei positivem Befund die

Schwanger schaft abzubrechen? Wie kdnnen Aufklarung und Beratung gegen solche Konstellationen
helfen?

Diese Situation haben wir mit der Nackenfaltenmessung per Ultraschall doch auch schon. Deshalb ist jadas
Aufklarungsgesprach zwischen Arztin und Schwangerer so wichtig. Nur so kann gerade gertickt werden, was
durch Industrieaussagen und vielleicht auch durch den gesellschaftlichen Zeitgeist an die Leute
herangetragen worden ist an Vorstellungen. Die Schwierigkeit in Gremien wie dem G-BA besteht darin,
solche letztlich politischen Anliegen in den Sachthemen, die dort verhandelt werden, unterzubringen. Darin
besteht im Prinzip die Aufgabe.

Herr Danner, der GID dankt fur das Gespré&ch!

Das Interview fiihrte Uta Wagenmann.
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