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Ein Beschluss mit weitreichenden Folgen

Der Gesetzgeber muss den Zugang zu vor geburtlichen Testsregeln
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Claudia Heinkel

Die Krankenkassen werden ab Frihjahr 2022 den NIPT auf Trisomien bezahlen, obwohl er keinen
medizinischen Nutzen hat. Die fatale Botschaft an werdende Eltern: Ein Kind mit Down-Syndromist ein
vermeidbares Risiko. Weitere Zulassungsverfahren fir umstrittene Tests sind zu erwarten.

Im August 2021 hat der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) eine Versicherteninformation zum NIPT
beschlossen. Damit tritt der Beschluss tiber die Kassenfinanzierung dieses Tests in Kraft und das sechgéhrige
umstrittene Methodenbewertungsverfahren zum NIPT auf die Trisomien 13, 18 und 21 wurde zu Ende
gebracht.

Die Zivilgesellschaft hat sich vielfach zu Wort gemeldet und mit guten Argumenten dieses Verfahren
kritisiert.1 Nur der Gesetzgeber hat beharrlich geschwiegen — mit Ausnahme einer zweistiindigen sogenannte
Orientierungsdebatte 2019, in der sich die Abgeordneten in dreiminttigen Statements gegen oder fur eine
Kassenl ei stung ausgesprochen haben, ohne einen Beschluss zu fassen. Die Beflrworter*innen haben die
immer gleichen nicht tragfahigen Argumente wiederholt: Der NIPT sal sicher, er vermeide Fehlgeburten und
die Kassenzulassung sei sozial gerecht.

Nicht nur kritische Verbande, auch der Vorsitzende des G-BA hat den Gesetzgeber wiederholt auf seine
Steuerungsverantwortung hingewiesen: Es handle sich um ein Zulassungsverfahren, das fundamentale
ethische Fragestellungen beriihre. Aufgabe des G-BA sei alein die medizintechnische Bewertung des Tests,
das Parlament musse fur solche Testverfahren nach Ldsungen suchen, die,, mit der Werteordnung unserer
Gesellschaft vereinbar seien”.2

Was kann der Test (nicht)?

Technisch gesehen ist der NIPT eine Innovation. Er hat ein kaum begrenztes Testspektrum und eine
vergleichsweise hohe Aussagekraft, insbesondere fir die Trisomie 21. Aber: Der Test ist eine
Wahrscheinlichkeitsberechnung, keine Diagnose. Er kann nur eine Aussage darlber treffen, ob das werdende
Kind wahrscheinlich eine Trisomie hat oder nicht. Ein auffalliges Testergebnis kann auch falsch sein und
muss daher fUr eine gesicherte Diagnose durch eine Punktion abgeklart werden. Der Test erspart den
Schwangeren also nicht grundsétzlich einen invasiven Eingriff.
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Die Anbieter werben mit einer fast hundertprozentigen Sensitivitét und Spezifitét fir ihre Tests. Sie
verschweigen aber, dass fir die einzelne Schwangere mit einem auffélligen Testergebnis der positive
pradiktive Vorhersagewert (PPV) entscheidend ist, weil er die statistische Wahrscheinlichkeit fur eine
Trisomie bezogen auf das Alter der Schwangeren mit einberechnet. Und dieser PPV kann trotz der prinzipiell
hohen Sensitivitat des Tests bei der einzelnen Schwangeren erheblich schlechter sein: Beispielsweise ist bei
der Altersgruppe der 30-jahrigen Schwangeren mehr als jedes dritte auffallige Testergebnis zu Trisomie 21
falsch-positiv.3

Jede K assenleistung muss einen medizinischen Nutzen haben. Im Sozialgesetzbuch V heif}t es: ,Die
Krankenversicherung als Solidargemeinschaft hat die Aufgabe, die Gesundheit der Versicherten zu erhalten,
wiederherzustellen oder ihren Gesundheitszustand zu bessern.” (SGB V 8 1 Abs. 1 Satz 1). Der NIPT kann
jedoch weder die Gesundheit der Schwangeren noch des werdenden Kindes ,,erhalten”, , wiederherstellen*
oder , bessern®. Er hat keinerlei therapeutischen Nutzen. Die einzige Handlungsalternative zur Geburt des
Kindes mit einer Trisomie ist der Schwangerschaftsabbruch. Das Hauptargument der Beflrworter*innen
einer Kassenleistung, der Test vermeide Punktionen und die damit verbundenen Fehlgeburten, erweist sich
bei genauer Betrachtung als eine blof3 , geftihite Wahrheit”.4 Letztlich kann der NIPT nur die medizinische
Indikation fur einen Schwangerschaftsabbruch zu einem friiheren Zeitpunkt vorbereiten. Ein
Schwangerschaftsabbruch ist aber kein medizinischer Nutzen im Sinne des SGB V.

Eine fatale Botschaft

Die Kassenfinanzierung des NIPT auf die Trisomien sendet eine fatale Botschaft an die werdenden Eltern:
Die Suche bspw. nach dem Down-Syndrom ist medizinisch sinnvoll, sieist verantwortlich und
gesellschaftlich erwilinscht — die Solidargemeinschaft der V ersicherten Gbernimmt daftir die Kosten. Ein Kind
mit Down-Syndrom ist ein vermeidbares und daher auch zu vermeidendes Risiko. Die Kassenfinanzierung
wird den ohnehin schon vorhandenen Erwartungsdruck auf die werdenden Eltern noch verstéarken, moglichst
alle vorgeburtlichen Untersuchungen zu nutzen, um ein ,,gesundes* Kind zu bekommen. Und sie wird auch
den Rechtfertigungsdruck auf Eltern von Kindern mit Behinderung weiter erhdhen: Allen Debatten um eine
inklusive Gesellschaft zum Trotz missen sie sich immer noch fragen lassen, ob sie das denn nicht vorher
gewusst hétten.

Ein skandal6ser Beschluss ...

Bis zuletzt hat der G-BA beteuert, dass die Krankenkassen diesen Test nur in begriindeten Einzelfallen bei
sogenannten Risikoschwangeren bezahlen werden. Ein allgemeines Screening auf Trisomien sei ethisch nicht
verantwortbar.

Tatsachlich aber hat er seinen Beschluss zur Kassenfinanzierung des NIPT vom 19.09.2019 so gefasst, dass
er die TUr zu einem solchen allgemeinen Screening auf Trisomien weit 6ffnet 5: Die subjektive Besorgnis der
Schwangeren vor einem Kind mit Trisomie reicht a's Indikation fir diese Kassenleistung aus. Der G-BA
fuhrt mit diesem Beschluss eine neue Risikogruppe in die Mutterschaftsrichtlinien ein: Schwangere mit einer
unauffalligen Schwangerschaft, die einen antizipierten Schwangerschaftskonflikt haben, ausgel 6st durch die
Sorge, das werdende Kind kénnte mdglicherweise das Down-Syndrom haben.

Dazu kommt: Die Formulierungen in den ,, Tragenden Griinden® zu diesem Beschluss stellen einen direkten
Bezug her zu den Regelungen zum Schwangerschaftsabbruch (8 218a Strafgesetzbuch). Bereits bei der Frage
der medizinischen Indikation fUr den Test wird der Schwangerschaftsabbruch mitgedacht, fir einen
potenziellen Konflikt wegen eines Kindes mit einer Trisomie. Dadurch wird gewissermal3en subkutan die

L 6sung dieses Konfliktes angedeutet, namlich der Abbruch der Schwangerschaft, wenn sich die Trisomie
bestétigt und dies fur die Schwangere die ,, zumutbare Opfergrenze® Ubersteigt.

Und: Er 6ffnet die Tlr zu einem Screening in erster Linie auf das Down-Syndrom. Denn die Hinwel se auf
die Trisomien 13 und 18 sind haufig bereits im frihen Ultraschall so aufféllig, dassin diesen Féllen aus



medizinischer Sicht statt eines NIPT eine invasive Abklarung naheliegt. In Zeiten der UN-
Behindertenrechtskonvention ein skandal 6ser Beschluss!

... mit weitreichenden Folgen

WEell der Zugang zu dieser Kassenleistung praktisch jeder Schwangeren offensteht, prognostiziert der
Berufsverband der Frauenarzt* innen, dass mindestens 90 Prozent der Schwangeren den Test routinemal3ig
nutzen werden. Dies wird statistisch zwingend zur Folge haben, dass der Anteil der Schwangeren, die ein
falsch-positives Testergebnis erhalten, erheblich steigen wird.

Der Berufsverband befirchtet, dass viele Schwangere mit einem auffalligen Testergebnisin Panik einen
Schwangerschaftsabbruch nach der Beratungsregelung (8 219 StGB) erwégen werden, ohne das Testergebnis
vorher invasiv abklaren zu lassen.

Ein Blick in andere européische Lander, in denen der Bluttest auf Trisomien bereits a's flachendeckendes
Screening finanziert wird, gibt Aufschluss Uber die zu erwartende Entwicklung: Die Zahl der Kinder, die
noch mit Down-Syndrom geboren werden, bleibt deutlich hinter dem statistisch Erwartbaren zurtick.6

Der Gesetzgeber ist gefragt!

Im Herbst 2019 hat die Firma Eluthia einen neuen NIPT auf Mukoviszidose auf den Markt gebracht. Dies hat
zu einem emporten Aufschrei geflhrt, selbst bei denjenigen, die die Kassenfinanzierung des NIPT auf
Trisomien beflrwortet hatten: Der Vorsitzende des G-BA sprach von einer ,, neuen ethischen Dimension*,
Parlamentarier*innen forderten ein entschiedenes Handeln des Gesetzgebers, bis heute jedoch ohne
erkennbare Folgen.7 Im Koalitionsvertrag der neuen Regierung ist weder der Begriff Pranatal diagnostik noch
NIPT zu finden, so als gabe es gar keinen Regelungsbedarf mehr. Ein Trugschluss: Eluthia hat bereits
angekundigt, dass sie fur ihren Test auf Mukoviszidose auch die Kassenzul assung beantragen werde. Esist
davon auszugehen, dass die Kassenzulassung des NIPT auf Trisomien wie ein Turoffner wirkt fir weitere
Tests, die bereits in Erprobung sind: Tests auf spdtmanifeste Krankheiten wie Chorea Huntington oder
lediglich auf Krankheitsdispositionen wie z.B. erblichen Brustkrebs oder Diabetes|.

Der Gesetzgeber ist auch nach Abschluss dieses Bewertungsverfahrens zum NIPT auf Trisomien gefragt. Es
liegt in seiner Verantwortung, das Angebot und den Zugang zu solchen vorgeburtlichen Tests zu regeln,
anstatt es wie bisher dem freien Markt zu Gberlassen. Er muss sich ernsthaft dieser Thematik stellen und fir
eine breite Debatte zum NIPT mit seinen konfliktreichen individuellen und gesellschaftlichen Folgen sorgen.
In einer solchen Debatte miissen auch die kritischen Stimmen der Zivilgesellschaft zu Wort kommen und
Menschen mit Behinderung und ihre Familien missen daran beteiligt werden - und zwar auf Augenhothe!
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