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Ethik-Ausschuss des Deutschen Arztinnenbundes e.V. im Mai 2017
Stellungnahme

Sollen nicht-invasive Pranataltests in die Mutterschafts-
richtlinien aufgenommen werden?

Der Deutsche Arztinnenbund spricht sich fiir eine pragmatische Herangehensweise aus
bei der Abwagung von Vor- und Nachteilen bzgl. einer moglichen Kostenlibernahme der
nicht-invasiven Pranataltests (NIPT) durch die gesetzliche Krankenversicherung.

In der Schwangerenvorsorge werden seit Jahrzehnten Untersuchungen durchgefihrt, um
das Wohlergehen von Mutter und Kind zu Gberwachen und Risikoschwangerschaften
frihzeitig zu erkennen. Die Untersuchungsmethoden haben sich mit der technischen Ent-
wicklung verandert, es wurden aber auch immer Abwagungen dartber getroffen, welche
Entwicklungen sinnvoll und ethisch vertretbar sind. So wurde zum Beispiel das Ersttri-
mester-Screening mit der Messung der Nackentransparenz nicht in die Richtlinien der
Mutterschaftsvorsorge aufgenommen.

Seit 2012 werden in Deutschland Bluttests fur Schwangere angeboten, die DNA-Frag-
mente von kindlichen Zellen im mdtterlichen Blut messen und erhdhte Werte fir einzelne
Chromosomen (Trisomie 21, 18 oder 13 sowie Geschlechtschromosomenanomalien)
identifizieren kdnnen. Diese Tests mussen bisher selbst bezahlt werden (zzt. 250 — 400
Euro). Ein solcher nicht-invasiver Pranataltest kann fur Risikoschwangere sehr hilfreich
sein, weil sich Uberwiegend ein Normalbefund ergibt und dies psycho-emotional entlas-
tend wirkt. Bisher sehen die Richtlinien nur vor, dass invasive Methoden wie Chorionzot-
tenbiopsie oder Fruchtwasseruntersuchung zur weiteren Diagnostik veranlasst werden
kénnen und auch bezahlt werden, wenn die Vorsorgeuntersuchungen Hinweise auf eine
Risikoschwangerschaft ergeben. Diese invasiven Untersuchungsmethoden sind aller-
dings mit einem Fehlgeburtsrisiko (ca. 0,2 - 0,5%) verbunden. Wenn es in einer Schwan-
gerschaft Hinweise auf eine Chromosomenstérung beim Kind gibt und es zur Abklarung
statt einer mit Risiko einhergehenden Untersuchung eine ungefahrlichere Technik wie ei-
nen nicht-invasiven Pranataltest gibt, ist nicht zu erkennen, warum er nicht angewendet
werden soll.

Es ist weiterhin nicht vertretbar, dass nur wohlhabende Schwangere bzw. Paare NIPT in
Anspruch nehmen kénnen, wahrend weniger Vermdgende zur Risikoklarung eine inva-
sive Diagnostik — mit entsprechendem Abortrisiko — als GKV-Kassenleistung erhalten.

Der Deutsche Arztinnenbund spricht sich allerdings auch entschieden dafiir aus, dass —
wie bei den invasiven Techniken - fir die pranatalen Bluttests eine Indikation vorliegen
muss und dass es nicht etwa ein automatisches Angebot fiir jede Schwangere zu einem
solchen Test geben darf. Eine Kostenlibernahme der Krankenkasse sollte nur bei Risiko-
schwangerschaften erfolgen, d.h. wenn durch konkrete Auffalligkeiten (auffalliger Ultra-
schall oder verdachtige biochemische Werte) und/oder anamnestische Risiken (hohes
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matterliches Alter, vorhergehende Schwangerschaft mit einem betroffenen Kind, ver-
mehrt aufgetretene Fehlgeburten) ein erhéhtes Risiko fir eine kindliche Chromosomen-
stérung besteht, die von einem NIPT auch erfasst werden kann. Es missen daher Vo-
raussetzungen festgelegt werden, die die Durchfliihrung eines NIPT rechtfertigen. Weiter-
hin muss die Schwangere vor jeder genetischen Untersuchung laut Gendiagnostikgesetz
beraten und aufgeklart werden von einem Arzt mit einer Weiterbildung in genetischer Be-
ratung. Dabei sind der Schwangeren die Vor- und Nachteile der verschiedenen Untersu-
chungen und die sich daraus ergebenden moglichen Konsequenzen sowie das Recht auf
Nichtwissen ausfuhrlich darzulegen. Weiterhin muss ihr ausreichend Bedenkzeit vor der
Zustimmung zum Test eingerdumt werden.

Einschrankend muss festgestellt werden, dass derzeit nur eine kleine Auswahl von St6-
rungen (zurzeit Trisomie 21, 13 und 18 sowie Fehlverteilungen der Geschlechtschromo-
somen) erkannt werden kénnen. Hinweise auf andere Chromosomenstérungen, Einzel-
genveranderungen oder Mosaike ergeben sich damit nicht. Die Sicherheit des NIPT fur
die Trisomie 21 wird mit 99% angegeben, fir Trisomie 18 und 13 sowie fur Stérungen
der Geschlechtschromosomen gibt es immer wieder auch falsch positive Befunde. Aktu-
elle Zahlen Uber Falschbefunde (falsch positiv und falsch negativ) der verschiedenen auf
dem Markt befindlichen Tests liegen darlber nicht vor. Solche falsch positiven oder
falsch negativen Befunde sind z.T. damit zu erklaren, dass die kindliche DNA im Blut der
Mutter aus Plazentazellen stammt und in Einzelfallen Chromosomenmosaike der Pla-
zenta nicht beim Kind vorliegen (fetoplazentare Diskrepanz). Da es sich bei NIPT um ei-
nen Screeningtest handelt, muss ein pathologisches Ergebnis durch eine invasive Tech-
nik (Chorionzottenbiopsie, Amniozentese) bestéatigt werden. Uber das weitere Vorgehen
(Schwangerschaftsabbruch bzw. -fortfliihrung) sollte erst nach Bestatigung eines patholo-
gischen Befundes entschieden werden.

Als problematisch sieht der Deutsche Arztinnenbund die Tatsache, dass NIPT bereits ab
der SSW 9+0 (PraenaTest®) bzw. SSW 10+0 (Harmonytest®) zur Verfigung stehen und
das Testergebnis bereits ca. eine Woche spater vorliegt. Demnach kénnte eine Schwan-
gere mit einem auffalligen Ergebnis ohne die erwahnte Bestatigung durch eine invasive
Technik einen Schwangerschaftsabbruch geman der Fristenregelung durchfiihren las-
sen, wenn sie einfach nur eine psychosoziale Beratungsstelle aufsucht und sich einen
Beratungsschein ausstellen lasst. Dies sollte aber bei guter Einbindung der Schwange-
ren in ein System von betreuenden Frauenarztinnen, Pranataldiagnostikerlnnen und/oder
Humangenetikerlnnen sowie psychosozialer Beratungsstelle nicht vorkommen. Die Mog-
lichkeit des selbst bezahlten NIPT wird es weiterhin geben, aber auch diese Schwange-
ren werden innerhalb des Systems betreut.

Eine Schlusselstellung kommt den niedergelassenen Frauenarztinnen und Frauenarzten
zu, die die schwangeren Frauen als erste in ihren Praxen sehen und sie wahrend der ge-
samten Schwangerschaft betreuen. Ohne eine sorgfaltige Risikoabwagung sollten nicht
jeder Schwangeren samtliche verfligbaren Untersuchungen — egal ob sinnvoll oder nicht
- als Teil der allgemeinen Schwangerenvorsorge angeboten werden. Die Angst vor haf-
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tungsrechtlichen Folgen sollte nicht allein entscheidend sein. Andererseits sind Frauen-
arztinnen und -arzte gesetzlich verpflichtet, jede Schwangere so aufzuklaren, dass sie
selbstbestimmt eine Entscheidung fir oder gegen verschiedene Untersuchungstechniken
treffen kann.

Arztliche Beratung vor Durchfiihrung eines nicht-invasiven Tests und nach auffalligem
Ergebnis ist somit erforderlich, auch psychosoziale Beratung ist dringend zu empfehlen.
In diesem Zusammenhang ist der Auftrag des G-BA zu begriRen, dass die BZGA Infor-
mationsbroschiren Uber die Vor- und Nachteile von nicht-invasiven Pranataltests flr
Schwangere erstellen soll, damit nicht nur einseitig informierende Werbebroschiren der
Herstellerfirmen von Pranataltests im Umlauf sind.

Grundsatzlich besteht ein individueller und gesellschaftlicher ethischer Konflikt im Zu-
sammenhang mit der gezielten pranatalen Suche nach (genetischen) Erkrankungen, die
bekanntlich hdufig mit Beendigung der Schwangerschaft bei positivem Ergebnis einher-
gehen. Hier sind nicht die einzelnen Techniken, sondern deren Zielsetzungen zu analy-
sieren und zu diskutieren. Das Interesse von Eltern an einem gesunden Kind ist sehr gut
nachvollziehbar und moralisch nicht verwerflich. Dass viele Schwangere sich bewusst
gegen das Austragen von Kindern mit schweren Fehlbildungssyndromen entscheiden, ist
Auslibung ihres individuellen, reproduktiven Selbstbestimmungsrechts. Sie tun dies nicht
leichtfertig und nur in Abwagung ihrer persénlichen Lebenssituation. Dies beinhaltet kei-
nesfalls eine generell diskriminierende bzw. krankende Haltung gegenliber Menschen mit
Behinderung oder eine Geringschatzung von deren Lebensqualitat. Die Inklusion von
Menschen mit Behinderung ist und bleibt verpflichtend eine gesamtgesellschaftliche Auf-
gabe und jeder Form ihrer Diskriminierung ist entgegenzuwirken. Der moglicherweise ge-
sellschaftlich ausgetibte Druck zur Pranataldiagnostik, der auf Schwangere unverkenn-
bar bereits ausgeubt wird, lasst sich nicht durch ein Verbot von NIPT vermeiden. Viel-
mehr ist die Starkung der informationellen Autonomie der betroffenen Frauen und Paare,
denen die Entscheidungsfahigkeit zugetraut werden soll und nicht abgesprochen werden
darf, zu férdern.

Die Praxis eines flaichendeckenden Einsatzes von NIPT wird vom Deutschen Arztinnen-
bund explizit nicht unterstltzt, sondern flr eine Eingrenzung durch medizinische Indikati-
onsstellungen pladiert.

Dr. med. Christiane GroB, M.A. fiir den Vorstand des DAB
Dr. med. Gabriele du Bois und Dr. med. Dorothee Dérr fiir den DAB-Ethik-Ausschuss



