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Selektive Pranataldiagnostik
— Wollen wir das wirklich?

Im August 2021 hat der G-BA die Versicherteninformation zum
nicht invasiven Pranataltest (NIPT) beschlossen. Damit kann sein
Beschluss zur Kassenfinanzierung des NIPT auf die Trisomien 13,
18 und 21 in Kraft treten, wenn das BMG der Entscheidung die
Unbedenklichkeit bescheinigt. Das sendet eine fatale Botschaft an
werdende Eltern: Die Geburten von Kindern mit einer genetischen
Besonderheit wie dem Down-Syndrom kénnen - und sollten -
vermieden werden. Bereits seit 2012 ist der sogenannte Nicht-
invasive Pranataltest (NIPT) in Deutschland auf dem Markt. Seither
werden Foten mit diesem Bluttest auf genetische Besonderheiten
wie das Down-Syndrom getestet.

Ein neues Level der Ausweitung und Normalisierung von Pranatal-

diagnostik ist erreicht und erfordert einen gesellschaftspolitischen
Diskurs. Wie weit wollen wir gehen?
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Der NIPT
(Nicht-invasiver Pranataltest)

Der NIPT ist ein genetischer Bluttest, der ab der
10. Schwangerschaftswoche (SSW) angewandt
werden kann. Aus dem Blut der schwangeren
Person wird sogenannte zellfreie fetale DNA,
also das Erbgut des Fotus herausgefiltert und
im Labor untersucht.

Der Test gibt eine Wahrscheinlichkeit fiir das
Vorliegen bestimmter genetischer Besonderhei-
ten an. Bei einem auffalligen Testergebnis muss
zur Befundsicherung eine invasive Untersuchung,
z.B. eine Fruchtwasserpunktion (ab der 15. SSW),
durchgefiihrt werden.

Der NIPT liefert also ein Ergebnis, das keine
Behandlungsmaoglichkeiten eroffnet. Werdenden
Eltern stellt sich einzig die Frage, ob sie die
Schwangerschaft bei einer wahrscheinlichen
Beeintrachtigung des werdenden Kindes fortset-
zen oder abbrechen.

Gesucht wird bisher in erster Linie nach den
Trisomien 13 (Patau-Syndrom), 18 (Edwards-
Syndrom) und 21 (Down-Syndrom). Zukdinftig
kann diese Untersuchung als Kassenleistung

in Anspruch genommen werden. Als Individuelle
Gesundheitsleistung (IGeL) kénnen weitere
Tests hinzugebucht werden, wie z.B. Untersu-
chungen auf Veranderungen an den Geschlechts-
chromosomen oder sog. Mikrodeletionssyn-
drome.

Eine Ausweitung des Testspektrums auf
weitere genetische Besonderheiten wie Anlage-
tragerschaften, spatmanifeste Krankheiten oder
Krankheitsdispositionen sind zu erwarten.



In der Orientierungsdebatte des Deutschen

Bundestags zum NIPT im April 2019 sprachen
sich fast alle Abgeordnete gegen ein Screening

auf das Down-Syndrom aus.

Der G-BA: Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) ist das
oberste Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung
im deutschen Gesundheitswesen. Er bestimmt welche medizini-
schen Leistungen von der Krankenversicherung bezahlt werden.
Ziel ist eine ,ausreichende, zweckmaRige und wirtschaftliche”
Gesundheitsversorgung. www.g-ba.de

Das IQWIG: Die Aufgabe des Instituts fiir Qualitdat und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG) ist die unabhangige
Untersuchung des Nutzens und Schadens von medizinischen
MaRnahmen fir Patient*innen. Das Institut soll Gber die Vor- und
Nachteile von Untersuchungs- und Behandlungsverfahren in Form
von allgemein verstandlichen Gesundheitsinformationen und
wissenschaftlichen Berichten informieren. www.iqwig.de

Der G-BA hat aber faktisch eine_indikationslose
Kassenleistung beschlossen: Allein die subjek-
tive Besorgnis der Schwangeren, ihr Kind konnte
beispielsweise das Down-Syndrom haben, ist
ausreichend dafiir, dass die Kasse die Kosten
fiir den NIPT iibernimmt.

Der Berufsverband der Frauenarzte (BVF) prognostiziert, dass 90 % der
Schwangeren den Test routinemaBig als Kassenleistung nutzen werden.
Die Hersteller*sinnen rechnen im Falle einer Kassenzulassung ebenfalls mit
einem sprunghaften Anstieg der Nachfrage. Somit kommt der Beschluss

faktisch einer Reihenuntersuchung auf das Down-Syndrom gleich, die weder
der G-BA noch der Deutsche Bundestag wollten.

Selektive Pranataldiagnostik — Wollen wir das wirklich?

Stand der Dinge: Am 19. August 2021 hat der Gemeinsame Bun-
desausschuss (G-BA) die Versicherteninformation beschlossen.
Beanstandet das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) diesen
Beschluss nicht, tritt der Beschluss zur Anwendung eines nicht-
invasiven Pranataltests (NIPT) zur Bestimmung des Risikos auto-
somaler Trisomien 13, 18 oder 21 in Kraft.

Dieser Test ist erst der Anfang. Die Kassenzulassung des NIPT auf
weitere Genvarianten ist nur eine Frage der Zeit. Umso dringender
ist es, endlich eine gesetzgeberische Antwort auf die gesellschafts-
politische Frage zu finden: ,Wie weit wollen wir gehen?”.

Die Kassenfinanzierung des Tests kommt einer Empfehlung der
Solidargemeinschaft der Versicherten an die werdenden Eltern
gleich, diesen Test auf Trisomien auch zu nutzen. Eine klare medi-
zinische Indikation wurde nicht festgeschrieben. Faktisch wurde ein
Screening auf das Down-Syndrom beschlossen.

Die Botschaft der Kassenleistung fiir den NIPT an die werdenden
Eltern ist fatal: Kinder mit Down-Syndrom sind vermeidbar — und
daher auch zu vermeiden.

Es ist zu beflirchten, dass sehr viele Schwangere den NIPT in An-
spruch nehmen werden. Der Rechtfertigungsdruck fiir Schwangere,
die keinen Test machen wollen, wird deutlich steigen, ebenso fiir
Familien, die mit einem Kind mit Behinderung leben.

Wir fordern das Parlament auf,

die begonnene Debatte zur Pranatal-
diagnostik wieder aufzunehmen und
fortzusetzen, unter Einbeziehung von

kritischen Stimmen der Zivilgesellschaft,

insbesondere von Menschen mit Behin-
derung und ihren Familien.

Diese Entscheidung hat so gravierende gesellschaftliche Folgen,
dass sich der Bundestag damit ernsthaft beschaftigen und Rege-
lungen beschlieBen muss und sie nicht dem G-BA iiberlassen kann.

Dazu kommt, dass es erhebliche sachlich-wissenschaftliche
Bedenken gegen den Beschluss des G-BA gibt: Es ist nicht richtig,
dass der Bluttest prinzipiell eine Fruchtwasserpunktion ersetzen
kann. Und: Ein Screening auf das Down-Syndrom hat zwangslaufig
zur Folge, dass mit vielen falsch-positiven Befunden zu rechnen ist.



G-BA-Verfahren

18.08.2016

Der G-BA beschlie3t die Einleitung
eines dreijahrigen Methodenbewer-
tungsverfahrens des Nicht-invasiven
Pranataltests (NIPT) auf die Trisomien
13, 18 und 21 ,in den engen Grenzen
einer Anwendung bei Risikoschwan-
gerschaften.”

2016

Bewertet werden sollen die diagnostischen
Eigenschaften des NIPT. Die Ergebnisse
sollen Grundlage fiir die Entscheidung des
G-BA sein, ob der NIPT ,fiir eine ausreichen-
de, zweckmassige und wirtschaftliche
Versorgung der Versicherten” erforderlich ist
und deshalb von den Krankenkassen
finanziert werden soll.

26.01.2017
Der G-BA beauftragt das IQWIG
mit der Evidenzbewertung des NIPT.

]
2017

,Die Kassenzulassung des NIPT soll zwar eigentlich nur
flir Schwangerschaften mit besonderen Risiken” gelten.
Tatsachlich ist der Beschluss so offen formuliert, dass
er den NIPT allein schon bei einer subjektiven Besorg-
nis der Schwangeren vor einem Kind mit Behinderung
als Kassenleistung zuldsst."

22.03.2019

Der G-BA eroffnet das Stellungnahmeverfahren
zu seinem Beschlussentwurf fiir die Kassenzulassung des
NIPT auf die Trisomien 13, 18 und 21 fiir die Anwendung
bei Risikoschwangerschaften.

16.02.2017 30.04.2018

Der G-BA beauftragt das IQWIG mit der Das IQWIG iibergibt seinen Abschluss-
Erstellung einer Versicherteninformation bericht zur Evidenzbewertung des
zum NIPT. NIPT an den G-BA.

19.09.2019
G-BA-Beschluss fiir
die Kassenzulassung
des NIPT auf die Tri-
somien 13, 18 und 21

Auf der Basis dieses Beschlus-
ses erstellt das IQWIG eine Ver-
sicherteninformation zum NIPT,
die die Arzt*innen ihren Beratun-
gen zum NIPT zugrunde legen
miissen. Der Beschluss zum NIPT
tritt erst in Kraft, wenn der G-BA
diese Versicherteninformation

19.09.2019
Der G-BA Vorsitzende schreibt @

einen Brief an 10 Bundestags-
abgeordnete.

In seinem Schreiben thematisiert er, dass
durch den Beschluss des G-BA ethische
Grundfragen unserer Gesellschaft
beriihrt seien, die unter Umstanden
wegen der damit verbundenen gesell-
schaftspolitischen Komponente einer
gesetzgeberischen Antwort bediirfen.
Bis dato sei ungeklart, ob, wann und ggf.
in welcher Weise sich der Deutsche
Bundestag mit der nicht-invasiven
molekulargenetischen Pranatal-Diagnos-
tik befasse.

Prof. Josef Hecken weist in seinem
Schreiben darauf hin, dass der Gesetz-
geber jederzeit Richtlinienbeschliisse
des G-BA durch gesetzliche Regelungen
aufheben oder abandern konne.

|
2018

beschlossen hat.

2019

21.03.2019

Zahlreiche kritische Stellungnahmen
erreichten das IQWIG und wiesen auf
gravierende Mangel im Entwurf hin.

06.03.2020

Das IQWIG eroffnet ein
Stellungnahmeverfahren zur
Versicherteninformation.

24.08.2020
Anhorung der Stellungneh-
menden durch das IQWIG

In zahlreichen Wortbeitrdgen gelingt es

verschiedenen Mitgliedern des Biindnisses

#NoNIPT, ihre wichtigsten Argumente

nochmals zu platzieren. Vom IQWIG wurde
ein Wortprotokoll der Anhorung erstellt.

|
2020

04.01.2021

Das IQWIG veroffentlicht den
Abschlussbericht zur Versicher-
teninformation zum NIPT.

Auf Grundlage der Stellungnahmen wurden viele

Passagen verbessert, wie zum Beispiel die

Beschreibung von Behinderung. Beratungsmaglich-
keiten wurden starker hervorgehoben und es
erfolgte eine deutlichere Trennung zwischen der
»Entscheidung vor einer Untersuchung” und der
,Entscheidung nach einem auffélligen Befund”.

15.04.2021
Der G-BA leitet ein

NIPT ein.

Und dann? Kommt dann das Designerbaby?

Seit dem 17.10.2019 sind in Deutschland auch nicht-invasive
pranatale Tests auf Mukoviszidose, spinale Muskelatrophie,
die Sichelzellkrankheit und Thalassamien bei Ungeborenen
moglich.

Der Hersteller des Tests auf Mukoviszidose hat bereits ange-
kiindigt, dass er ebenfalls die Kassenzulassung beantragen
wird. Die Kassenzulassung weiterer NIPT auf alle méglichen
genetischen Abweichungen ist also nur eine Frage der Zeit.
Umso dringender ist es, endlich eine gesetzgeberische
Antwort auf die gesellschaftspolitische Frage: ,Wie weit
wollen wir gehen” zu finden.

19.08.2021
Beschluss der Versicherten-
information durch den G-BA

> Priifung durch BMG

Stellungnahmeverfahren zum
Abschlussbericht des IQWIG zur
Versicherteninformation fiir den

2021

(Nichtbeanstandungsbeschluss)

> Verstandigung der Arzte*innen u. Kranken-
kassen im Bewertungsausschuss lber eine
Abrechnungsziffer f. d. neue Kassenleistung

> Inkrafttreten des G-BA-Beschlusses
vom 19.09.2019 vorauss. im Friihjahr 2022

Politische Aktivitaten von

Gesetzgeber und Zivilgesellschaft

11.04.2019

+~JA" zur Vielfalt des menschlichen Lebens!

Gemeinsame Stellungnahme gegen die

05.05.2020
Es braucht endlich politische Entscheidungen!

05.02.2021

24.08.2014

16.02.2017

18.08.2018

Kassenfinanzierung des NIPT.

Gemeinsame Stellungnahme

zur geplanten Erprobungsrichtlinie ,Nichtinvasive Pranatal-
diagnostik zur Bestimmung des Risikos von fetaler Trisomie
21 mittels molekulargenetischer Tests" von Netzwerk gegen
Selektion durch Prénataldiagnostik (Netzwerk PND),
Gen-ethisches Netzwerk (GeN) und BioSkop.

»Keine selektiven Untersuchungen
in der Regelversorgung!”

Gemeinsame Stellungnahme

von 20 Gruppen und Organisationen
anlasslich der Sitzung des G-BA

am 16.02.2017.

Interfraktionelles Positionspapier
sVorgeburtliche Bluttests — wie weit
wollen wir gehen?”

05.09.2018

Start der Petition gegen den

Orientierungsdebatte
im Bundestag

Viele Beitrdge enden mit der Fest-
stellung, dass dies erst der Anfang
einer wichtigen Debatte ist.

10.04.2019

April 2019
Argumentationspapier gegen
NIPT als Kassenleistung

von 12 Verbanden und Organisationen

18.08.2016

Bluttest auf Down-Syndrom als

Offener Brief

von sechs Organisationen und Netzwerken an den G-BA zur Sitzung

04.07.2018

am 18.08.2016. Sie fordern den G-BA auf, die Beratung zum Methoden-

bewertungsverfahren zum NIPT von der Tagesordnung zu nehmen.

G-BA: Gemeinsamer Bundesausschuss

IQWIG: Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen

fordern das GeN, Bioskop und Netzwerk PND
anlasslich der Verdffentlichung des Abschluss-
berichts zum NIPT durch das IQWIG in einer
gemeinsamen Stellungnahme.

Kassenleistung

»Moratorium fiir den Bluttest!"

20.03.2019
Start der Petition ,Menschen
mit Down-Syndrom sollen nicht
aussortiert werden.”

Demonstration , Inklusion statt
Selektion” in Berlin

15.09.2019

Kundgebung ,Inklusion
statt Selektion” in Berlin

19.09.2019
Aussetzen des Verfahrens!

Gemeinsame Stellungnahme vom GeN, BioSkop,
downsyndromberlin und Netzwerk PND zu der fiir den
19.09.2019 angekiindigten Entscheidung des G-BA.

Positionspapier zum NIPT: 41 Organisationen und Verb&ande fordern den
Deutschen Bundestag dazu auf, die Anwendung vorgeburtlicher Untersu-
chungen zu regeln, deren Ergebnisse keine Behandlungsoptionen eroffnen.

22.05.2020

»Gravierende Mangel“

bescheinigen 22 Verbande dem Entwurf fiir eine Versicherten-
information des IQWIG in einer Stellungnahme.

19.09.2020

Pressemitteilung

#NoNIPT wendet sich in einem Offenen Brief
an den G-BA-Vorsitzenden Prof. Josef Hecken.

04.03.2021
Das Biindnis ,Runder Tisch NIPT als Kassenleistung”
schreibt die Bundestagsabgeordneten an.

05.05.2021
Start der Kampagne ,, 100 Stimmen fiir #NoNIPT"“

»Es braucht endlich eine politische Entscheidung!“ anlasslich des
Jahrestags des G-BA-Beschlusses zur Kassenfinanzierung des NIPT

ES iSt Vie’ paSSier t - aber niCht im P ar lament... Mehr Infos unter www.NoNIPT.de/Hintergruende/Zeitstrahl
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srimman fir #noNIPT ’

Ful

Kritikpunkt # 1

Der NIPT ist KEIN
zuverlassiger Test.

Der Test hat prinzipiell eine
hohe Testgiite. ABER: Ein auf-
félliges Testergebnis, zum
Beispiel auf Trisomie 21, sagt
noch nichts dartiber aus, ob
das werdende Kind auch tat-
séchlich das Down-Syndrom
hat...

www.HotIPT.de
Bundrii die Kassenfnanzi
H#NoNIPT [mwiriub it
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srimman fir #noNIPT ’

Ful

Kritikpunkt # 2

Der NIPT wird NICHT
NUR im Ausnahmefall
bezahlt werden.

Der BVF prognostiziert, dass
90 % der Schwangeren den
Test routineméBig nutzen
werden. Denn nach dem
Beschluss des G-BA ist die
subjektive Besorgnis der
Schwangeren, ihr Kind kénnte
eine Trisomie haben, fir eine
Kosteniibernahme durch die
GKV ausreichend...

#NoNIPT [ttty
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srimman fir #noNIPT ’

Ful

Kritikpunkt # 3

Der NIPT kann die
Fruchtwasserunter-
suchung NICHT grund-
satzlich ersetzen.

Ein auffilliges Testergebnis
kann auch falsch sein. Vor
einem Schwangerschafts-
abbruch muss es in jedem Fall
durch eine invasive Diagnostik
abgeklart werden...

#NoNIPT [ttty
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srimman fir #noNIPT ’
Fuh v

Kritikpunkt # 4

Die Kassenfinanzierung
des NIPT dient NICHT
der sozialen Gerechtig-
keit.

Der Gesetzgeber kinnte
andere MaBnahmen beschlie-
Ren, um einkommensschwa-
chen Familien den Zugang zu
dieser medizinischen Leistung
zu ermaglichen, z.B. eine
Hartefallregelung...

#NoNIPT [ttty
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Kritikpunkt # 5

Der NIPT unterstutzt
NICHT die Selbstbestim-
mung der Schwangeren.

Jede Person hat das Recht, eine
Schwangerschaft aus persdn-
lichen Griinden abzubrechen.
Die Kassenzulassung des Tests
vermittelt Schwangeren, dass
die vorgeburtliche Selektion
aufgrund einer Behinderung
gesellschaftlich erwiinscht sei.
Wie selbstbestimmt ist die
Entscheidung dann tatsachlich?

#NoNIPT [ttty

Selektive Prinataldiagnostik
Wollen wir das wirklich?

Kritikpunkt # 6

Der NIPT hat KEIN
hohes ,Einsparpotential”
fiir Fehlgeburten!

Hochstens 3 (!) Fehlgeburten
pro Jahr knnen u.U. durch den
Einsatz des NIPT im Vergleich
zur gegenwirtigen Praxis der
invasiven Diagnostik vermieden
werden. Das haben Fachmedi-
ziner in einer Analyse statisti-
scher Daten zur invasiven Dia-
gnostik und dadurch verursach-
ter Fehlgeburten berechnet,

#NoNIPT [ttty
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Kritikpunkt # 7

Der NIPT hat KEINEN
medizinischen Nutzen!

Somit entspricht der NIPT nicht
den Kriterien zur Aufnahme in
den Leistungskatalog der GKV.
Denn er kann weder die Gesund-
heit der Schwangeren noch des
werdenden Kindes ,erhalten,
wiederherstellen oder bessern”,
wie es das fiinfte Sozialgesetz-
buch fiir Kassenleistungen
vorgibt.

#NoNIPT [tk ey

Selektive Prinataldiagnostik
Wollen wir das wirklich?

Kritikpunkt # 8

Psychosoziale Beratung
kann NICHT das eigent-
liche Problem losen!

Psychosoziale Beratung ist
unverzichtbar. ABER: Beratung
kann nicht die fatale Botschaft
egberaten”, die die Kassen-
finanzierung des NIPT letztlich
an die werdenden Eltern trans-
portiert: Kinder mit Trisomien
kidnnen heutzutage vermieden
werden.

#NoNIPT [ttty

Detaillierte Infos zu unseren Kritikpunkten finden Sie ab Seite 32.
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// DIE KAMPAGNE

Brief an die Mitglieder des Bundestags — Diesen Brief haben wir zum Start der Kampagne geschrieben,
am 5. Mai, dem Europdischen Protesttag zur Gleichstellung von Menschen mit Behinderung.

Vorgeburtlicher Bluttest
auf Trisomien: Es braucht
politische Entscheidungen!

Sehr geehrte Abgeordnete des Deutschen Bundes-
tags, zur Gleichstellung von Menschen mit Behinde-
rung ist es in Deutschland noch ein weiter Weg.

Die aktuelle Entwicklung geht gerade in eine andere
Richtung: Ohne ernstzunehmende politische Debatte
wird demnachst der Weg freigemacht fiir die Kassen-
zulassung des NIPT, des Nicht-invasiven Pranataltests
auf Trisomien. Anstatt die Rahmenbedingungen fiir
ein gutes Leben von Menschen mit Behinderungen
und ihren Familien zu verbessern, werden die Vor-
aussetzungen fiir mehr vorgeburtliche Selektion
geschaffen. Die Solidargemeinschaft der Versicher-
ten wird dann die Kosten fiir diese vorgeburtliche
Suche nach dem Down-Syndrom tibernehmen.

Den sogenannten Nicht-invasiven Pranataltest
(NIPT) auf Trisomien zur Kassenleistung zu machen,
ist das falsche Signal. In der Bevolkerung werden
Kassenleistungen als Basisversorgung wahrgenom-
men. Eine Kassenzulassung kommt einer Empfehlung
gleich und sendet eine fatale Botschaft an werdende
Eltern. Sie lautet: Die Suche nach dem Down-Syndrom
beim werdenden Kind ist medizinisch erforderlich,

sie ist verantwortlich und sozial erwiinscht, weil die
Solidargemeinschaft der Versicherten die Kosten
tragt. Ein Kind mit Down-Syndrom ist heutzutage
vermeidbar und zu vermeiden.

»Wir fordern, dass ein ethisch und gesellschaftspol-
tisch so umstrittener und folgenreicher Beschluss
nicht allein durch den Gemeinsamen Bundesaus-
schuss (G-BA) beschlossen werden kann.”, so Vera
Blasing vom #NoNIPT Biindnis.

Deshalb startet das #NoNIPT Biindnis heute die
Kampagne ,, 100 Stimmen fiir #NoNIPT"!

Sie lasst verschiedenste Stimmen aus der Zivilgesell-
schaft auf der Homepage nonipt.de, auf Facebook,
Instagram und Twitter zu Wort kommen. Sie alle eint,
dass sie die Kassenfinanzierung von vorgeburtlichen
Tests zur Suche nach genetischen Besonderheiten
beim Fotus ablehnen.

Voraussichtlich Mitte Juli 2021 wird der (G-BA) das
Bewertungsverfahren zur Kassenzulassung fiir die
NIPT auf Trisomien abschliel3en.

Sie als Gesetzgeber haben jedoch jederzeit die
Maglichkeit, Richtlinienbeschliisse des G-BA durch
gesetzliche Regelungen aufzuheben oder abzuan-
dern. Der G-BA entscheidet allein aufgrund medizin-
technischer Kriterien, ethische oder gesellschaftspoli-
tische Gesichtspunkte werden ausdriicklich ausge-
klammert.

Deshalb sagen wir: Es braucht eine zivilgesellschaft-
liche Debatte dariiber, ob wir als Gesellschaft das so
wollen. Dabei miissen Menschen mit Behinderungen
und ihre Familien auf Augenhdhe beteiligt werden.
Und: Der Deutsche Bundestag muss sich ernsthaft
mit dem Thema beschaftigen und Regelungen hierzu
beschlieBen. Uberlassen Sie die Entscheidung
dariiber nicht einfach dem G-BA!

Zwischenbilanz

Hier findet die Debatte
statt, die wir vom Bundes-
tag erwartet hatten.

Seit dem 5. Mai postet das Biindnis #NoNIPT

im Zuge der Kampagne ,Hort uns endlich zu -
100 Stimmen fiir #NoNIPT" taglich Debattenbei-
trage zur unmittelbar bevorstehenden Kassen-
finanzierung des Bluttests auf Trisomien (NIPT).
Die 50. Stimme zur Halbzeit der Kampagne ist die
Kolner Schauspielerin Annette Frier: ,Wer fiir
Diversity und gegen Diskriminierung ist, kann die
Kassenzulassung des Tests nicht gut finden.”

Wir freuen uns iiber den enormen Zulauf. Wir
haben als zivilgesellschaftliche Initiative, die ehren-
amtlich arbeitet, eine Debatte angestoRen, wie wir
sie eigentlich vom Bundestag erwartet hatten!

In den Beitragen, die auf der Webseite www.nonipt.
de und auf Social Media veroffentlicht sind, kom-
men Menschen mit ganz unterschiedlichen Pers-
pektiven auf das Thema zu Wort. Hier finden sich
alle Facetten der Problematik einer Kassenzulas-
sung des NIPT: Von der Tatsache, dass die Kassen-
finanzierung einer Empfehlung gleichkommt, von
der Unzulanglichkeit des Tests, Antworten auf die
Fragen und Sorgen Schwangerer zu liefern, von der
Wut, die die Entscheidung bei Menschen mit Down-
Syndrom ausldst, bis hin zur groBen gesellschaft-
lichen Frage — wie konnen wir ernsthaft Selektion
als Kassenleistung vertreten?

Start: 5. Mai 202

Unsere Kampagne ist
ein lauter Ruf aus der
Zivilgesellschaft in
Richtung Bundestag,
sich den Argumenten
endlich zu stellen.

Seit Langem weisen wir auf gravierende
Unstimmigkeiten und Probleme in der
Begriindung zur Kassenfinanzierung
des vorgeburtlichen Bluttests hin -

und werden von der Politik ignoriert.

Wir haben den Eindruck, dass ein Grol3-
teil unserer Parlamentarier*innen
schlicht nicht begreifen will, worum es
hier wirklich geht. Auch in Hinblick auf
zukinftige vorgeburtliche Tests, die
nach anderen genetischen Varianten
suchen, braucht es dringend gesetzliche
Regelungen fiir den Umgang mit selekti-
ven vorgeburtlichen Tests.

Wir fordern die Abgeordneten auf, ihrer
Verantwortung nachzukommen und
politische Entscheidungen fiir eine
inklusivere Gesellschaft zu treffen.

1 +++ 60.000 Menschen iiber

Selektive Pranataldiagnostik

Wollen wir das wirklich?

r*innen auf unserer Website +++

glich iiber 250 Besuche
cebook: @nonipt.de / Twitter: @NoniptD

Social Media erreicht +++ Ta

nonipt.de / Instagram: @nonipt.de / Fa 5

WWW.
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Raul-Krauthausen, Aktivist fiir Inklusion und Barrierefreiheit,
Transkript aus dem Video-Statement:

Ich gebe zu, dass ich mich bei dem Thema unsicher fiihle,
aber ich habe ganz viele Fragen...

Schon gar nicht will ich als Mann Schwangeren vorschreiben, was sie zu tun
haben. Aber es heillt immer, die Kassenfinanzierung der Bluttests sei wegen
der sozialen Gerechtigkeit wichtig. Ist es nicht komisch, dass dieses Argument
ausgerechnet von der FDP angebracht wird, der ,Partei der sozialen Gerechtig-
keit"?

Und ausgerechnet dann, wenn es um eine Leistung geht, die nicht der medizi-
nischen Versorgung dient, sondern allein der Option der Vermeidung eines be-
hinderten Kindes? Warum soll kiinftig ausgerechnet der Bluttest auf Trisomien
gezahlt werden, aber nicht der auf Mukoviszidose zum Beispiel? Wer Geld hat,
kann immer noch mehr testen lassen — das ist ja auch nicht gerecht.

Und ist das nicht iiberhaupt die falsche Frage? Was geht davon fiir ein Signal
aus? Wie fiihlen sich Menschen mit Down-Syndrom damit? Fanden wir als
Gesellschaft es auch okay, wenn es darum ginge, ein homosexuelles Kind zu
verhindern? Ist die Behinderung per se ein so groRes Problem, dass die vorge-
burtliche Suche danach weiter normalisiert werden sollte?

Und wenn es immer heif3t, das Leben mit einem behinderten Kind sei hierzu-
lande halt so schwer, die pranatale Suche nach dem Down-Syndrom daher
verstandlich — warum kommt dann eine wissenschaftliche Untersuchung zu
dem Ergebnis, dass Familien mit einem Kind mit Down-Syndrom im statisti-
schen Mittel eine etwas hohere Lebenszufriedenheit angeben als die Gesamt-
bevolkerung?

Beruht die Entscheidung fiir die Kassenfinanzierung des Bluttests dann nicht
vielmehr auf Vermutungen und Vorurteilen als auf Fakten? Und wenn das so
ist: Was ist diese Entscheidung dann anderes als ein Beispiel fiir Ableismus
par excellence?

// Das Video und noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de
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Katharina Weides, schreibt auf www.sonea-sonnenschein.de und Instagram.
Auszug aus ihrem Artikel ,#NoNIPT — Warum eine Kassenfinanzierung grob
fahrlassig ist":

Niemand mochte, dass das eigene Kind mit einer Behinderung
auf die Welt kommt. Man mochte stets das Beste fiir sein Kind.
Eine Behinderung gehort ganz sicher nicht dazu.

Aber im Grunde genommen ist nicht die Behinderung das Problem, sondern
das gesellschaftliche Denken und auch unser eigenes, gepragtes Denken.
Das Denken dariiber was wichtig ist, was das Beste ist und wie die Dinge sein
sollen. Sonea behielt ihr kleines Extra bis zur Geburt fiir sich. Und im Nachhin-
ein bin ich ihr sehr dankbar dafiir. Dankbar dafiir, dass ich bzw. wir keine
Entscheidung treffen mussten.

Die Spirale der Pranataldiagnostik — ,Sie wollen doch nicht, dass lhnen
SOWAS nochmal passiert!”

Als ich mit Soneas Bruder schwanger war, wollte ich vor allem eins: vorbereitet
sein. Denn durch die Translokation wussten wir, dass das Down-Syndrom nicht
bloR eine Laune der Natur war. Und ehe ich mich versah, war ich in der Spirale
der Pranataldiagnostik gelandet. Grundsatzlich keine schlechte Sache und in
vielen Fallen konnte sie ein Leben retten, bevor ein Kind das Licht der Welt
erblickt hat. Viel zu oft aber auch nicht. (...) Ich weil, was Arzte zu einem sagen,
wenn es darum geht, eine Behinderung festzustellen. In unserem Fall war es
damals ,Na Sie wollen doch nicht, dass Ihnen sowas nochmal passiert”.

SOWAS - Dieses Wort hallte wie eine schallende Ohrfeige nach.

Sowas. Das war meine Tochter. Der wundervollste Mensch in unserem Leben.
Perfekt auf ihre eigene Art. Und es kam mir damals pl6tzlich wie ein Verrat an
ihr vor, dass ich auf dem Untersuchungsstuhl der Pranataldiagnostik sal}, um
zu schauen, ob mein zweites Kind auch ,sowas" wird. Noch viel schlimmer war
aber, dass ich in jenem Moment nichts auf diese verletzenden Worte entgegnen
konnte. Dass ich mich statt dessen einfach nur schuldig fihlte. ,Hast Du denn
keine Nackenfaltenmessung gemacht?” — ,Habt Ihr es vorher gewusst?” - ,Wie
konnte SOWAS nur passieren?”

Damals war ich unfahig etwas zu sagen und vielleicht sehe ich es deshalb als
meine Aufgabe jetzt umso lauter zu sein. Weil ich heute weiB}, dass ein Kind
mit Behinderung nicht das Ende Deines Lebens ist, sondern eine Chance auf
einen Neuanfang.

// Noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de
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Eva-Maria Thoms, Vorsitzende des Inklusions-Vereins mittendrin e.V.

Ob wir Schwangerschaften austragen und Kinder gebaren,
ist schon lange nicht mehr Gottes Wille oder staatlich
auferlegte Pflicht.

Frauen haben das Recht, iiber ihren Korper und ihr Leben selbst zu bestim-
men. Sie haben das Recht, eine ungewollte Schwangerschaft nicht auszutra-
gen. Sie haben dazu auch das Recht, wenn aus dem gewollten Kind durch eine
Behinderung ein ungewolltes Kind geworden ist.

Bei der Entscheidung fiir eine Kassenfinanzierung geht es nicht um die
individuelle Entscheidung und es geht schon gar nicht um einen irgendwie
gearteten Zwang, ein Kind mit Behinderung auszutragen.

Kinder mit Behinderung binden ihre Eltern langer und diese Elternschaft ist
deutlich anstrengender als bei einem nicht behinderten Kind. Ein wesentlicher
Faktor dafir ist die stetige Reibung an einer Gesellschaft, die Menschen mit
Behinderung ausgrenzt, und in gewissem Malle deren Angehdérige gleich mit.
Haben wir uns nicht zum Ziel gesetzt, dies zu andern?

Es ist — auch vor diesem Hintergrund - ein grundlegender Unterschied, ob
eine Gesellschaft individuelle Entscheidungen respektiert, oder ob sie die
Abtreibung von Embryonen mit Trisomie auch noch fordert, indem sie die
Diagnostik gratis und bezahlt von der Solidargemeinschaft der Krankenversi-
cherten zur Verfligung stellt. Es werden die Frauen sein, die den steigenden
Erwartungsdruck aushalten miissen, gefalligst ein nicht behindertes Kind zu
gebaren.

Es gibt kein Recht auf ein perfektes Kind. Und so lange Kinder auf natiirlichem
Wege gezeugt und ausgetragen werden, kann kein Staat der Welt dies andern.
Die gesellschaftliche Angst vor dem Kind mit der Trisomie 21, das uns als
Symbol von Behinderung erscheint, ist irrefiihrend. Die meisten Behinderungen
bei Kindern entstehen wahrend und nach der Geburt. Dagegen schiitzt kein
Bluttest und keine Eugenik.

Das Einzige, das wir mit der bevorstehenden Entscheidung fiir eine Kassen-
finanzierung des Bluttests auf Trisomien erreichen, ist: Wir sagen weiter an der
Fahigkeit unserer Gesellschaft, Anders-Sein zu akzeptieren und menschliche
Vielfalt zu schatzen.

// Noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de
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Arhur Hackenthal Blogger und Inklusionsaktivist, diese Rede hielt er auf der
Kundgebung ,Inklusion statt Selektion”am 15.09.2019 in Berlin.

Wir brauchen mehr Inklusion.
Dann muss sich niemand vor dem Down-Syndrom fiirchten.
Dann muss keine Frau deswegen abtreiben.

Hallo, ich bin Arthur. Und ich bin Berliner.
Ich stehe hier, weil ich zeigen will, dass sich Menschen mit Down-Syndrom
in die Politik einmischen. Und das ist wichtig.

Ich bin dagegen, dass der Bluttest auf Down-Syndrom von den Krankenkassen
bezahlt wird.

Ich bin sehr wiitend und enttdauscht vom G-BA, der jetzt gesagt hat, dass der
Test bezahlt werden soll.

Damit macht der G-BA klar, dass sie denken, dass Menschen mit Down-
Syndrom kein lebenswertes Leben haben.

Das stimmt nicht!

Das ist Diskriminierung.

Ich flihle mich dabei schlecht.

Die Politiker und Wissenschaftler, Politikerinnen und Wissenschaftlerinnen,
auch Herr Spahn, sollen uns zuhoren.

Wir brauchen mehr Inklusion.

Dann muss sich niemand vor dem Down-Syndrom fiirchten.

Dann muss keine Frau deswegen abtreiben.

Wir brauchen mehr Inklusion.

An den Universitaten und Schulen sollen alle lernen, dass Menschen mit
Trisomie 21 ein schones Leben haben.

Down-Syndrom ist keine Krankheit.

Wir leiden nicht am Down-Syndrom.

Wir sind einfach normal, wie jede*r andere auch.

Deswegen miissen wir weiter an die Offentlichkeit gehen und weiter kampfen.
Fur Inklusion statt Selektion!

// Noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de
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* Vera Blésing, Leiterin der Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe BM 3X21:

Noch diese Legislaturperiode soll ein Gesetzentwurf zur
Anderung des Gendiagnostikgesetzes (GenDG) in den Deutschen
Bundestag eingebracht werden, der eine bessere Beratung der
Schwangeren vor und nach Inanspruchnahme eines NIPT
sicherstellen soll.

Bessere Beratung? Sehr gerne! Jedoch IGst eine verbesserte Beratung nicht die
mit einer Kassenfinanzierung des NIPT verbundene Botschaft auf.

Oft wird mit ,sozialer Gerechtigkeit” und einem ,gleichberechtigten Zugang
zur Ausiibung der Selbstbestimmung” argumentiert, um die Notwendigkeit
einer Kassenfinanzierung zu begriinden. Doch was impliziert die Forderung,
dass der NIPT unabhéngig vom Einkommen allen zugéanglich sein miisse?
Warum halten groRe Teile der Gesellschaft ein Kind mit Trisomie 21 fiir nicht
zumutbar?

Der Ruf nach Kassenfinanzierung des NIPT ist in meinen Augen ein Symptom
der strukturellen Diskriminierung von Menschen mit Behinderung in unserem
Land. Uber Jahrzehnte wurde uns beigebracht, Menschen mit Behinderung als
nicht-gleichwertig anzusehen, insbesondere Menschen mit einer sogenannten
geistigen Behinderung. Befeuert wird die Angst vor Menschen mit Behinderung
durch ihre jahrzehntelange Separation in Parallelwelten wie Forderschulen und
Werkstatten fiir behinderte Menschen, die uns Nichtbehinderten die Chance
nimmt, uns im Alltag mit Menschen mit unterschiedlichsten korperlichen und
kognitiven Voraussetzungen auseinanderzusetzen und Behinderung als etwas
Normales zu akzeptieren.

Viele Schwangere wollen sich durch den NIPT nur bestitigen lassen, dass
keine Trisomie vorliegt. Diese Erwartung erfiillt sich aber nicht bei jeder Frau!
Aus der vermeintlichen Selbstbestimmung wird dann schnell Fremdbestim-
mung durch die Angst, die Erwartungen der Partner*innen, der Familie oder der
Gesellschaft nicht zu erfiillen.

Der Gesetzgeber konnte andere MalBnahmen beschlieBen, um einkommens-
schwache Familien zu entlasten: die Bekampfung prekarer Arbeitsbedingun-
gen, die Verbesserung der Vereinbarkeit von Beruf und Familie, einen zusétz-
lichen Monat Kindergeld oder einen Babybonus fiir einkommensschwache
Familien. DAS ware sozial gerecht! UND hatte nicht den (iblen Beigeschmack
eines staatlichen Screenings auf Trisomien!

// Den ganzen Text und noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de



Dr. habil. Susanne Schultz, Politikwissenschaftlerin, Soziologin
und gesundheitspolitisch engagierte Feministin:

Es gibt eine historische Tradition der Abwertung vieler verschie-
dener Korper als pathologisch, wenn sie nicht der mannlichen,
weiflen und gesunden Norm entsprechen.

In die heutige Debatte um Pranataldiagnostik gehen diese tief verankerten
Vorstellungen weiter ein, auch wenn sich die Koordinaten, welche Korper als
skrank” gelten, geandert haben — und auch immer weiter andern.

Dass diese normierende Unterscheidung weiter giiltig ist, zeigen die Formulie-
rungen im Gendiagnostikgesetz. Hier werden genetische Untersuchungen
vorgeburtlich nur zu ,medizinischen Zwecken" erlaubt. Medizinische Diagnostik
heil3t hier aber nicht, Therapien zu ermdglichen. Es geht um das Wissen, etwas
Uber ,genetische Eigenschaften des Embryos oder Fotus” zu erfahren, die seine
,Gesundheit beeintrachtigen” (GenDG §15). Mit einer solchen generellen
Unterscheidung zwischen medizinischen und nicht-medizinischen ,Eigenschaf-
ten” ist der Boden fiir eine eugenische Politik weiterhin bereitet.

Gegen eine solche Kritik eugenischer Kontinuitaten wird immer wieder
vorgebracht, dass viele Schwangere solche Tests nicht aus einer behinderten-
feindlichen Haltung in Anspruch nehmen, sondern weil sie nicht die Verantwor-
tung fiir ein Kind mit einem erhéhten Sorgebedarf tragen wollen.

Feministisch ist es aber, zum Thema Sorge die eigentlich wichtigen Fragen
zu stellen. Wir kdnnen nicht vermeiden, dass wir alle im Laufe unseres Lebens
- auch oftmals vollig unvorhersehbar — immer wieder auf Hilfe und Unterstit-
zung von anderen angewiesen sind, auch wenn viele erwachsene und ,gesun-
de"” Menschen das verdrangen.

Immer neue Technologien werden entwickelt, die uns falschlicherweise
vormachen, wir konnten die Zukunft kontrollieren und individuell planen, wie
viel Sorgearbeit auf uns zukommen soll. Statt dieser lllusion zu folgen und
damit zu legitimieren, dass bestimmten Menschen das Recht auf Leben
abgesprochen wird, geht es doch vielmehr darum, wie wir Sorgearbeit nicht
individuell zuteilen, sondern kollektiv besser gestalten und gesellschaftlich
umverteilen konnen.

// Noch viel mehr Infos finden Sie auf www.NoNIPT.de
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Was igt das nachst

Das waren 100 Stimmen.
Wir machen weiter.

Auf unserer Webseite sammeln wir weiter Stimmen und
Informationen zum Bluttest auf Trisomien. Schauen Sie vorbei,
diskutieren Sie mit. Schreiben Sie uns per Mail, Instagram,
Facebook oder Twitter, liken und teilen Sie unsere Posts und
empfehlen Sie unsere Internetseite weiter.
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/ UNSER BUNDNIS

Das Biindnis #NoNIPT ist ein breites zivilgesellschaftliches Biindnis von Organisationen, die sich aus unterschiedlichsten
Grinden schon lange mit dem Thema auseinandersetzen und verschiedenste Perspektiven auf das Thema ,Kassenfinanzierung

des Bluttests auf Trisomien® in die gemeinsame Arbeit einbringen.
Mehr Informationen iiber die einzelnen Biindnispartner finden Sie unter www.NoNIPT.de/Unser-Buendnis

BM

GeN

Gen-ethisches Netzwerk 2.V,

Cara ?

Beratungsstelle zu Schwangerschaft
und Pranataldiagnostik

3X21

BiIoSKGeP

downsyndromberlin

| S S N—
£, moalgy

mittendrin e.V.

deuvtsches
down-syndrom
infocenter

Netzwerk gegen Selektion
durch Pranataldiagnostik

*

Kids

inclucion

inclusive solutions

die Inklusiven e.V.

#NoNIPT wird von zahlreichen Personen und Organisationen unterstiitzt, darunter: Diakonie Wirttemberg / Schwangerenberatung Prien / Dramaturgische Gesell-
schaft e.V. / Frauen- und Madchen-GesundheitsZentrum Region Hannover e.V. / GreenBirth e.V. / Deutscher Kinderhospizverein e.V. / KUBIST e.V. Beratungsstelle fiir
Natirliche Geburt / Sozialdienst katholischer Frauen Gesamtverein e.V. / Eltern beraten Eltern / CJD e.V. / ZPE der Universitat Siegen / Gemeinsam leben — gemeinsam
lernen Aachen e.V. / Oll Germany e.V. / Kleeblatt Diisseldorf *Trisomie 21* / Down-Syndrom Hannover e.V. / Wir DABEI! e.V. / Alleda!lnklusion! / Treffpunkt Down-Syn-
drom e.V. / Dabei.Sein.Wollen! / Menschen mit Down-Syndrom, Eltern & Freunde e.V. / Lebenshilfe Kirchheim e.V. / Ivkm Schleswig Holstein e.V. / COMES e.V. / IGEL-OF
e.V. / Lebenshilfe Stadt und Kreis Offenbach e.V. / GESUNDHEIT AKTIV e.V. / Alle Unterstiitzer*innen finden Sie unter www. NoNIPT.de

// KONTAKT

Nehmen Sie Kontakt zu uns auf

Vera Blasing, Kerpen
Elterninitiative ,BM 3X21“
www.bm3x21.de

Telefon: +49 177 722 47 18
bm3x21@web.de

Architektin
Leiterin einer Down-Syndrom-Selbsthilfegruppe,
Peer-Beratung

Claudia Heinkel, Stuttgart
Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
www.netzwerk-praenataldiagnostik.de

Telefon: +49 151 416 021 27
claudia.heinkel@online.de

Pfarrerin i.R., Dipl.pad., system. Therapeutin (DGSF)
Fachpolitik zu PND, psychosoziale Beratung zu PND

Silke Koppermann, Hamburg
Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik
www.netzwerk-praenataldiagnostik.de

Telefon: +49 160 954 973 45
silke.koppermann@hamburg.de

Frauenarztin und Psychotherapeutin
Arztliche Beratung zu Prénataldiagnostik und
Reproduktionsmedizin

Internetseite www.NoNIPT.de / E-Mail: kontakt@NoNIPT.de
Instagram: @nonipt.de / Facebook: @nonipt.de
Twitter: @NoniptD

Sarah Manteufel, Hamburg

KIDS Hamburg e.V.
www.kidshamburg.de

Telefon: +49 176 646 030 33
sarah.manteufel@kidshamburg.de
Sozialpadagogin

Mitglied bei KIDS Hamburg e.V.

Tina Sander, Koln
mittendrin e.V.
www.mittendrin-koeln.de

Telefon: +49 221 337 76 30
sander@mittendrin-koeln.de

Referentin fiir Offentlichkeitsarbeit
Projektleiterin fiir Inklusions-Projekte, Down-
Syndrom, Peer-Beratung, Politik fiir Inklusion

Taleo Stiiwe, Berlin

Gen-ethisches Netzwerk (GeN)
www.gen-ethisches-netzwerk.de

Telefon: +49 30 685 70 73
taleo.stuewe@gen-ethisches-netzwerk.de
Mediziner*in und Redakteur*in
Fortpflanzungstechnologien aus intersektional-
feministischer Perspektive
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Kritikpunkt # 1
Der NIPT ist KEIN zuverlassiger Test.

Der NIPT ist ein Suchtest und kein diagnostischer Test. Er kann nur eine Aussage
dariber treffen, ob das werdende Kind wahrscheinlich eine Chromosomenbesonder-
heit wie zum Beispiel eine Trisomie hat oder nicht. Der Test hat prinzipiell eine hohe
Testglite. Sie wird mit den Kennziffern Sensitivitat und Spezifitat gemessen. Damit
werben auch die Anbieter*innen und Herstellerfirmen und versprechen ein sicheres
und zuverldssiges Testergebnis.

ABER: Ein auffélliges Testergebnis, zum Beispiel hinsichtlich Trisomie 21, sagt noch
nichts dariiber aus, ob das werdende Kind auch tatsachlich das Down-Syndrom hat.

Fir die einzelne Schwangere mit einem auffalligen Testergebnis ist ein ganz anderer
Wert von Bedeutung, der sog. pradiktive Vorhersagewert. Er bezieht sowohl die
Testglite in die Berechnung mit ein als auch die statistische Wahrscheinlichkeit der
jeweiligen Schwangeren fiir ein Kind mit einer Trisomie. Und diese statistische
Wahrscheinlichkeit steigt mit dem Alter der Schwangeren.

Das bedeutet: Je jiinger die Schwangeren sind, die den Test machen lassen, desto
hoher ist die statistische Wahrscheinlichkeit, dass das positive Testergebnis falsch
ist. Besonders hoch ist diese Wahrscheinlichkeit bei den Trisomien 13 und 18.

Beispiel: Die 30-jahrige Schwangere mit einem auffilligen Testergebnis fiir eine
Trisomie 21 hat eine Wahrscheinlichkeit von fast 40 Prozent, dass das Testergebnis
falsch ist. Bei der Trisomie 18 liegt sie bei fast 80 Prozent und bei Trisomie 13 bei 90
Prozent.

Auch bei der 40-jahrigen Schwangeren mit einem auffalligen Testergebnis fiir
Trisomie 21 sind immer noch fast 7 Prozent falsch, bei der Trisomie 18 sind es fast
ein Drittel und bei Trisomie 13 ist jedes zweite auffillige Testergebnis falsch.

/ Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.

Kritikpunkt # 2
Der NIPT wird NICHT NUR im Ausnahmefall bezahlt werden.

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat am 19.09.2019 beschlossen, dass der
Test auf die Trisomien 13, 18 und 21 — das sog. Down-Syndrom - kiinftig von den
Krankenkassen bezahlt werden soll.

Er hat faktisch eine indikationslose Kassenleistung beschlossen: Allein die subjekti-
ve Besorgnis der Schwangeren, ihr Kind konnte beispielsweise das Down-Syndrom
haben, ist ausreichend dafir, dass die Krankenkasse die Kosten ibernimmt.

Es ist zu erwarten, dass die Kassenfinanzierung des Bluttests auf die Trisomien 13,
18 und 21 wie eine Empfehlung an die werdenden Eltern wirkt, den Test auch zu
machen und nach diesen Chromosomenbesonderheiten zu suchen.

Der Berufsverband der Frauenirzte (BVF) prognostiziert, dass 90 Prozent der
Schwangeren den Test routinemaRBig als Kassenleistung nutzen werden.

Die Hersteller*innen rechnen im Falle einer Kassenzulassung ebenfalls mit einem
sprunghaften Anstieg der Nachfrage.

De facto bedeutet dies: Die Kassen werden kiinftig eine flichendeckende Reihen-
untersuchung bei Schwangeren finanzieren und zwar in erster Linie auf die Trisomie
21. Denn fiir die Trisomien 13 und 18 ist der Test medizinisch nicht erforderlich, weil
bereits im Ultraschall deutliche Hinweise auf die mit diesen Trisomien verbundenen
Fehlbildungen erkennbar sind. Der ndachste Schritt ist dann in der Regel eine diagnos-
tische Abklarung durch eine invasive Untersuchung und nicht noch eine Wahrschein-
lichkeitsberechnung wie sie der NIPT darstellt.

Ein Screening auf Trisomien haben der G-BA selbst wie auch die Abgeordneten des
Deutschen Bundestags in ihrer Orientierungsdebatte im April 2019 als ethisch nicht
verantwortbar abgelehnt!

// Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.

Kritikpunkt # 3

Der NIPT kann die Fruchtwasseruntersuchung
NICHT grundsatzlich ersetzen.

Der NIPT ist ein Suchtest, er kann nur sagen, ob das werdende Kind wahrscheinlich
eine Trisomie hat oder nicht. Er liefert keine Diagnose. Ein auffilliges Testergebnis
kann auch falsch sein.

Deshalb sagen die medizinischen Fachgesellschaften: Vor einem Schwangerschafts-
abbruch muss ein auffilliges Testergebnis in jedem Fall durch eine invasive Diag-
nostik (Fruchtwasseruntersuchung oder Chorionzottenbiopsie) abgeklart werden.

Die von den Herstellerfirmen geweckten Erwartungen, der NIPT konne den Schwan-
geren prinzipiell die Fruchtwasseruntersuchung und damit eine mogliche Fehigeburt
ersparen, kann der Test nicht erfiillen.

Im Falle einer Kassenzulassung rechnen der Berufsverband der Frauenarzte und
auch die Herstellerfirmen mit einer hohen Nachfrage. Mehr Tests fiihren aber vor
allem bei jlingeren Schwangeren statistisch zwingend zu mehr falsch-positiven
Testergebnissen, die fiir eine gesicherte Diagnose invasiv abzuklaren sind.

Arzt*innen befiirchten jedoch, dass Schwangere mit einem auffilligen Testergebnis,
ohne eine vorherige invasive Bestatigung des Ergebnisses abzuwarten, die Schwan-
gerschaft in Panik im Rahmen der 12-Wochen-Regelung abbrechen werden.

// Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.

Kritikpunkt # 4

Die Kassenfinanzierung des NIPT
dient NICHT der sozialen Gerechtigkeit.

Oft wird argumentiert, die Kassenfinanzierung des NIPT sei eine Frage der sozialen
Gerechtigkeit: Alle Frauen sollten unabhéngig von ihrem Einkommen diesen risikofrei-
en Test machen kdonnen anstatt der Fruchtwasseruntersuchung, die mit einem
Fehlgeburtsrisiko behaftet sei und die die Kassen bereits finanzierten. Abgesehen
davon, dass die Fruchtwasseruntersuchung nach Aussage der Pranataldiagnos-
tiker*innen kaum noch mit einem Fehlgeburtsrisiko verbunden ist, ist dieses Argu-
ment nicht sachgemal.

Die Forderung nach einer einkommensunabhidngigen Zuganglichkeit des NIPT
impliziert, dass ein NIPT medizinisch sinnvoll sei und der Schwangeren oder dem
werdenden Kind bei Nicht-Inanspruchnahme ein medizinischer Nachteil entstehen
wiirde. Tatsachlich hat der NIPT keinen medizinischen Nutzen, weder fiir die Schwan-
gere, noch fiir das werdende Kind, sofern man eine Abtreibung nicht als , Therapie”
des seelischen Gesundheitszustandes der Mutter ansieht, wenn bei einem F&tus eine
Trisomie 21 diagnostiziert wird. Der NIPT kann nichts heilen, er kann lediglich
dariiber Auskunft geben, ob das werdende Kind wahrscheinlich eine Trisomie hat
oder nicht.

Der Gesetzgeber konnte andere, weniger symboltrachtige MaBnahmen beschlie3en,
um einkommensschwachen Familien den Zugang zu dieser medizinischen Leistung
zu ermoglichen, z.B. eine Hartefallregelung dhnlich der bereits bestehenden Hartefall-
regelung fiir Schwangerschaftsabbriiche (§19 Schwangerschaftskonfliktgesetz
(SchK@)).

Ubrigens: Arztkosten und Kosten bei Schwangerschaft kdnnen bereits jetzt bei der
Einkommensteuererklarung als Krankheitskosten geltend gemacht werden. Bei einem
verheirateten Paar mit gemeinsamen Einkommen von bis zu 15.340 € und bis zu zwei
Kindern, liegt die zumutbare Belastungsgrenze hierfiir zurzeit bei 2% des Einkom-
mens, also 306,80 €, bei kinderlosen Verheirateten sogar bei 4%, also 613,60 €. Kosten
fur Brillen, Zahnersatz, Physiotherapie oder Akupunktur bis zu dieser Hohe nehmen
wir als Gesellschaft fiir die geringste Einkommensstufe kritiklos als zumutbar hin.

// Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.
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Kritikpunkt # 5

Der NIPT unterstiitzt NICHT die Selbstbestimmung der
Schwangeren.

Wir meinen: Jede schwangere Person hat das Recht, iiber ihren Korper selbst zu
bestimmen und eine Schwangerschaft aus personlichen Griinden abzubrechen,
z.B. weil sie die Schwangerschaft nicht gewollt hat, jetzt keine Verantwortung fiir ein
Kind tibernehmen kann oder weil sie keine Familie griinden will.

Es ist aber etwas vollig anderes, wenn die Solidargemeinschaft der Krankenversi-
cherten die Identifizierung von Foten mit Behinderung fordert und damit Schwange-
ren vermittelt, dass die vorgeburtliche Selektion aufgrund einer Behinderung
gesellschaftlich erwiinscht sei.

Und: Wie frei und selbstbestimmt kann eine Entscheidung tatsachlich sein in einer
kapitalistischen, leistungsorientierten Gesellschaft, die Behinderung weiterhin als
defizitbehaftete und leidvolle individuelle Tragodie versteht? In der werdende Eltern
auch ohne den NIPT schon einem subtilen sozialen Erwartungsdruck ausgesetzt sind,
alle vorhandenen medizinischen Angebote auch zu nutzen, um ein Kind mit Behinde-
rung zu vermeiden? Und in der sich Eltern mit einem Kind mit Behinderung immer
noch fragen lassen miissen, ob oder gar warum sie denn keine Untersuchung haben
machen lassen?

Da dem vermeintlichen Nutzen des NIPT gefiihlt kein Risiko gegeniibersteht, besteht
die Gefahr, dass vor der Inanspruchnahme eines NIPT keine sorgfiltige Auseinan-
dersetzung mit der Mdglichkeit eines auffilligen Testergebnisses erfolgt. Viele
Schwangere wollen sich durch den NIPT nur bestéatigen lassen, dass keine Trisomie
vorliegt. Diese Erwartung erfiillt sich aber nicht bei jeder Schwangeren! Vor der
Inanspruchnahme sollten sich Schwangere bewusst sein, dass sie im Fall eines
auffilligen Testergebnisses moglicherweise in groBe seelische Not geraten konnen,
auch durch den im persénlichen Umfeld eventuell entstehenden enormen Druck. Aus
der vermeintlichen Selbstbestimmung wird dann schnell eine Fremdbestimmung
durch die Angst, die Erwartungen des Partners, der Familie oder der Gesellschaft
nicht zu erfiillen.

/ Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.

Kritikpunkt # 6
Der NIPT hat KEIN hohes ,Einsparpotenzial” fiir Fehlgeburten!

Das Hauptargument des G-BA und der Herstellerfirmen fiir einen kassenfinanzierten
NIPT ist das Versprechen, er kénne (vielen) Schwangeren eine Fehlgeburt ersparen,
die durch eine invasive Untersuchung wie die Fruchtwasseruntersuchung ausgelost
werden kann.

Tatsachlich aber ist es so: Der G-BA hat seinen Berechnungen véllig veraltete hohe
Zahlen iiber das Risiko einer Fehlgeburt durch eine Fruchtwasseruntersuchung zu-
grunde gelegt. Dies ergibt dann ein hohes ,Einsparpotenzial” an Fehlgeburten. Darauf
haben beispielsweise der Berufsverband der niedergelassenen Pranataldiagnostiker
(BVNP) oder der Berufsverband der Frauenarzte (BVF) wiederholt hingewiesen.

In der Juli-Ausgabe der Zeitschrift ,Der Frauenarzt” (2021) haben Fachmediziner
eine Analyse statistischer Daten zur invasiven Diagnostik publiziert. Darin haben sie
berechnet, in welchem Umfang der NIPT Fehlgeburten vermeiden konnte, die durch
diagnostische Punktionen verursacht werden. |hr Fazit: Selbst wenn alle 800.000
Schwangeren in Deutschland den kassenfinanzierten NIPT zur Suche nach den
Trisomien 13, 18 und 21 nutzen wiirden — was nicht realistisch ist —, konnten im
Vergleich zur gegenwartigen Praxis der invasiven Diagnostik lediglich 3 (!) Fehl-
geburten pro Jahr vermieden werden.

Damit ist ein weiteres Mal belegt: der entscheidende Rechtfertigungsgrund des
G-BA fiir die Kassenfinanzierung des NIPT ist — wenn man die aktuelle Datenbasis
zugrunde legt — faktisch nicht gegeben. Die einzig sachgemale Konsequenz ware,
das Verfahren auszusetzen und die Beschlussgrundlage zu iiberpriifen. Bislang hat
der G-BA jedoch keinerlei Einsicht gezeigt und ist — wider besseren Wissens — bei
seinem Mantra geblieben: ,Der NIPT erspart Schwangeren die invasive Diagnostik
und das damit verbundene Fehlgeburtsrisiko”.

Uber die Griinde kann nur gemutmaft werden: Ist der Einfluss der Herstellerfirmen
auf den G-BA so grofB und ihre Lobbyarbeit so erfolgreich? Sie profitieren unmittelbar
von der Zulassung des NIPT als Kassenleistung.

Zur Erinnerung: Den AnstoB fiir ein Bewertungsverfahren zur Kassenfinanzierung
des NIPT gab eine Herstellerfirma des Tests. Oder ist das Hauptargument fiir diese
Kassenfinanzierung nur vorgeschoben, geht es letztlich doch in erster Linie um die
Suche nach Feten mit Down-Syndrom und um die Option, die Schwangerschaft ggf.
mdglichst friihzeitig abzubrechen? Ist es im Jahr 2021 einfach das einzige, 6ffentlich
kommunizierbare Argument fiir die Kassenfinanzierung eines gesellschaftlich
gewiinschten Screenings auf das Down-Syndrom?

Kritikpunkt # 7
Der NIPT hat KEINEN medizinischen Nutzen!

Jede Kassenleistung muss einen medizinischen Nutzen haben. Im Fiinften Buch
Sozialgesetzbuch (SGB V) heilt es: ,Die Krankenversicherung als Solidargemein-
schaft hat die Aufgabe, die Gesundheit der Versicherten zu erhalten, wiederherzu-
stellen oder ihren Gesundheitszustand zu bessern.” (SGB V § 1 Abs. 1 Satz 1)

Der G-BA und die Befiirworter*innen einer Kassenleistung des NIPT versuchen, iiber
ein angeblich hohes ,Einsparpotenzial” fiir Fehlgeburten einen medizinischen
Nutzen fiir einen kassenfinanzierten NIPT zu konstruieren: Sie behaupten, der NIPT
konne Schwangeren eine invasive Untersuchung wie bspw. die Fruchtwasseruntersu-
chung und das damit verbundene Fehlgeburtsrisiko ersparen.

Aber das ist lediglich eine ,gefiihlte Wahrheit" (Prof. Alexander Scharf/Mainz):
Zum einen muss jedes auffallige Testergebnis eines NIPT invasiv abgeklart werden,
um eine gesicherte Diagnose zu erhalten. Der NIPT erspart Schwangeren also nicht
grundsétzlich den invasiven Eingriff. (siehe Kritikpunkt #3).

Vor allem jedoch basiert die prophezeite hohe ,Einsparung” von Fehlgeburten auf
einer veralteten Datengrundlage, die von einer deutlich zu hohen Zahl von Fehige-
burten nach invasiven Untersuchungen ausgeht. Darauf haben arztliche Fachverban-
de vielfach hingewiesen. Eine neueste Datenanalyse kommt auf 3 Fehlgeburten, die
der NIPT pro Jahr im Vergleich zu den invasiven Untersuchungen evtl. vermeiden
konnte. (Siehe Kritikpunkt #6).

Unser Fazit: Der NIPT kann nichts heilen. Er kann weder die Gesundheit der Schwan-
geren noch des werdenden Kindes ,erhalten”, ,wiederherstellen” oder ,bessern” (§ 1
Abs. 1 SGB V). Vielmehr kann er lediglich eine Aussage dariber treffen, ob das
werdende Kind wahrscheinlich eine Trisomie 13, 18 oder 21 hat oder nicht. Die sichere
Diagnose liefert dann die Fruchtwasseruntersuchung.

Ein NIPT kann also letztlich nur die medizinische Indikation fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch zu einem friiheren Zeitpunkt in der Schwangerschaft vorbereiten.
Denn die einzige Handlungsalternative zur Geburt des Kindes mit einer Trisomie wie
dem Down-Syndrom ist der Abbruch der Schwangerschaft.

Das ist aus unserer Sicht kein medizinischer Nutzen im Sinne des SGB V. Das gilt im
Ubrigen auch fiir die von den Krankenkassen bezahlte Fruchtwasseruntersuchung:
Auch sie hat keinen medizinischen Nutzen im Sinne des SGB V, wenn sie fiir die Suche
nach Trisomien eingesetzt wird. Sie gehort daher ebenfalls auf den Priifstand.

// Links und Quellenangaben finden Sie auf www.NoNIPT.de.

Kritikpunkt # 8

Psychosoziale Beratung kann NICHT
das eigentliche Problem losen!

Vorweg: Psychosoziale Beratung ist unverzichtbar und von groBer Bedeutung fiir
werdende Eltern, die sich in einer existenziellen Konfliktsituation befinden und sich
aufgrund eines auffalligen pranataldiagnostischen Befundes fiir oder gegen die
Fortsetzung einer — erwiinschten — Schwangerschaft entscheiden miissen. Beratung
kann ihnen Raum und Zeit bieten und professionellen Beistand bei ihrer Suche nach
einer Entscheidung, mit der sie vor dem Hintergrund ihrer Lebenssituation, ihrer
Ressourcen, ihrer Biografien und Uberzeugungen am ehesten werden leben kénnen.
Deshalb hat der Gesetzgeber fiir solche Situationen auch einen Rechtsanspruch auf
Beratung (§ 2 Schwangerschaftskonfliktgesetz (SchKG)) geregelt und verpflichtet
die Arzt*innen, auf Beratungsangebote hinzuweisen und an Beratungsstellen zu
vermitteln (§ 2a SchKG).

ABER: In der Intimitadt des Beratungszimmers kann man nicht die ethischen Debatten
iiber die Kassenzulassung eines gesellschaftspolitisch umstrittenen Tests fiihren,
um die sich Gesetzgeber wie groe Teile der Gesellschaft seit der Markteinfiihrung
des NIPT 2012 driicken!

Und schon gar nicht kann psychosoziale Beratung die fatale Botschaft ,wegberaten®,
die die Kassenfinanzierung des NIPT letztlich an die werdenden Eltern transportiert:
Kinder mit Trisomien konnen heutzutage vermieden werden. Es ist verniinftig und
verantwortlich, den Test zu machen — die Solidargemeinschaft der Versicherten
Ubernimmt dafir die Kosten. Eine solche Botschaft kann noch so viel und noch so
qualifizierte ergebnisoffene Beratung nicht aus der Welt schaffen — genauso wenig
wie den auch jetzt schon bestehenden Rechtfertigungsdruck auf Eltern, die mit einem
Kind mit Behinderung leben.

Die Idee mancher Politiker*innen, die Beratung noch starker im Gendiagnostikgesetz
(GenDG) zu verankern, gewissermallen als Ausgleich fiir die umstrittene Kassenzu-
lassung des Tests, ist kein Ausweg aus dem Dilemma, das die Kassenfinanzierung
schafft. Sie ist eher ein Zeichen dafiir, dass der Gesetzgeber seine Steuerungsver-
antwortung nicht wahrnimmt. Statt eine ernsthafte politische Debatte (iber die Folgen
dieser Kassenzulassung zu fiihren — unter gleichberechtigter Mitwirkung von Men-
schen mit Behinderung und ihren Familien — und statt den Zugang zu diesem und
weiteren Tests zu regeln, Gberlasst er es dem freien Markt und dem geschickten
Marketing der Testhersteller*innen.

/ Links und Quellenangaben zu unseren Kritikpunkten, sowie jede Menge weitere
Informationen, Artikel und Links zum Thema finden Sie auf www.NoNIPT.de.
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Sie haben noch Fragen? Nehmen Sie gerne Kontakt mit uns auf!
Mehr Infos unter www.NoNIPT.de Instagram: @nonipt.de / Facebook: @nonipt.de / Twitter: @NoniptD

Pressemitteilung

10.06.2021

Hier findet die Debatte
statt, die wir vom
Bundestag erwartet
hatten!

Kampagne 100 Stimmen flir #MoNIPT"

50 vielfdltige Stimmen gegen die Kassenfinanzierung
des Bluttests auf Trisomien sind bereits
verdffentlicht.

Pressemitteilung

05.02.2021

Hohe Fehlerquoten
und schwammige
Indikation

Ein breites zivilgesellschaftliches Biindnis fordert
den Vorsitzenden des G-BA auf, den Beschluss iiber
die Kassenzulassung des ersten vorgeburtlichen
Bluttests auf eine Behinderung zuriickzustellen.

Pressemitteilung

100 Stimmen fiir k

#NoNIPT: Hort uns
endlich zu !

Anlasslich des Europdischen Protesttags zur
Gleichstellung von Menschen mit Behinderung
am 5. Mai startet die Kampagne ,100 Stimmen
fur #MNoNIPT".

Offener Brief

05.02.2021

Offener Brief
an den Gemeinsamen
Bundesausschuss

Wir fordern Sie auf, den Beschluss iiber die
Kassenzulassung des ersten vorgeburtlichen
Bluttests auf eine Behinderung zuriickzustellen,
weil im Bewertungsverfahren entscheidende
Widerspriiche verbleiben...

Pressemitteilung

18.03.2021

Tanz am Abgrund.

Welt-Down-Syndrom-
Tag 2021

Der WDST ist in Deutschland in diesem Jahr gine

hochpolitische Veranstaltung. Wird es in unserer

Gesellschaft kiinftig noch Kinder mit Trisomie 21
geben?

Pressemitteilung

19.09.2020

Verbande fordern
Eingreifen des
Bundestages

Sie fordern das Parlament dazu auf, sich nicht
langer wegzuducken. Die Frage wird drangender:
Denn weitere prénatale Tests z.B. auf Mukoviszidose,
sind bereits heute maglich und viele andere Tests
sind in der Entwicklung und drangen auf den Markt.



