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Liste der Sachverstindigen zur éffentlichen Anhérung
Kassenzulassung des nichtinvasiven Prénataltests — Monitoring der
Konsequenzen und Einrichtung eines Gremiums (20/10515)
Mittwoch, 9. Oktober 2024

Verbinde/Institutionen'

¢ Berufsverband der Frauenéirzte (BVF)
e Deutsche Gesellschaft fiir Humangenetik (GfH)
e Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)

e pro familia Bundesverband (Absage)

Namentlich benannte Sachverstindige’

e Prof. Dr. Marion Baldus (Hochschule Mannheim)

e Prof. Dr. Bernd Eiben (amedes Group — amedes Labor Essen)

e Arne Frankenstein (Landesbehindertenbeauftragter der Freien Hansestadt Bremen)
e Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA))

e Prof. Dr. Wolfgang Henrich (Charité Universitdtsmedizin Berlin, Klinik fiir Geburtsmedi-
zin)

o Silke Koppermann (Netzwerk gegen Selektion durch Prénataldiagnostik)

e Prof. Dr. Swantje Kobsell (Alice-Salomon-Hochschule, Berlin)

e (Carina Kiihne (Schauspielerin und Aktivistin mit Down-Syndrom)

e Dr. Marina Mohr (Cara — Beratungsstelle fiir Schwangerschaft und Pranataldiagnostik)
e Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust (Bundesvereinigung Lebenshilfe)

e Dr. Anke RiBmann (Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt)

e Tina Sander (mittendrin e.V.)

e Jana Schmidtke (Betroffene Mutter)

e Priv.-Doz. Dr. Alexander Weichert (Praxis fiir Pranatale Diagnostik)

! Gesamtliste der Gruppe
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Die Anwesenheitslisten liegen dem Originalprotokoll bei.
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Einziger Tagesordnungspunkt

Antrag der Abgeordneten Corinna Riiffer, Hubert
Hiippe, Soren Pellmann, Stephan Pilsinger, Mi-
chael Brand (Fulda), Pascal Kober, Dagmar Schmidt
(Wetzlar), Sabine Weiss (Wesel I), Dr. Kirsten Kap-
pert-Gonther und weiterer Abgeordneter

Kassenzulassung des nichtinvasiven Prinataltests
- Monitoring der Konsequenzen und Einrichtung
eines Gremiums

BT-Drucksache 20/10515

Die amtierende Vorsitzende, Abg. Dr. Kirsten Kap-
pert-Gonther (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN): Guten
Tag, sehr geehrte Damen und Herren, liebe Sachver-
stindige, liebe Abgeordnete, Zuschauende, Zuho-
rende auf den Triblinen, ganz herzlich Willkommen
zu unserer heutigen Anhérung. Wir beschéftigen
uns mit einem Antrag einer interfraktionellen
Gruppe von Abgeordneten zum Thema , Kassenzu-
lassung des nichtinvasiven Prinataltests — Monito-
ring der Konsequenzen und Einrichtung eines Gre-
miums“. Den finden alle auf der Drucksache
20/10515. Ich werde jetzt eingangs einmal grob um-
reilen, worum es sich bei diesem Antrag handelt.
Sie alle als Sachverstdndige haben den gelesen,
aber wir sind auch live im Parlamentsfernsehen zu
sehen und deshalb ist es natiirlich relevant, dass
man noch einmal erldutert, worum es geht. An-
schliefend mache ich noch ein paar allgemeine Be-
merkungen zum Ablauf der Anhérung. Einige von
Thnen sind Profis bei uns im Gesundheitsaus-
schuss, sehr hédufig als Expertinnen hier und einige
das erste Mal, sodass ich fiir alle noch einmal er-
ldutere, wie das heute ablduft. Also worum geht es
in diesem Antrag? Die interfraktionelle Gruppe be-
schiftigt sich mit dem nichtinvasiven Prénataltest
(NIPT), der seit Juli 2022 als Kassenleistung zuge-
lassen ist, wenn Schwangere mit ihrer Gyndkologin
oder ihrem Gynikologen zu der Uberzeugung ge-
langt sind, dass der nichtinvasive Prénataltest ge-
wiinscht und sinnvoll ist und durchgefiihrt werden
soll. Die Gruppe fordert in ihrem Antrag ein Moni-
toring zur Umsetzung und zu den Folgen der Kas-
senzulassung des NIPT und zeitnah sollen dann
Daten zu verschiedenen Aspekten erhoben und
ausgewertet werden. AuBerdem soll ein interdis-
ziplindres Gremium eingesetzt werden, das die
rechtlichen, ethischen und gesundheitspolitischen
Grundlagen der Kassenzulassung des NIPT priift,
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die Folgen einordnet und die Bundesregierung hin-
sichtlich méglicher Handlungsoptionen berdt und
die Ergebnisse anschliefend an den Bundestag be-
richtet. Soweit grob zum Inhalt des vorliegenden
Antrags, mit dem wir uns heute beschéftigen und
wozu wir zahlreiche Expertinnen und Experten
eingeladen haben. Insgesamt stehen uns 90 Minu-
ten fiir Fragen und Antworten zur Verfiigung. Diese
90 Minuten beginnen mit der ersten Fragestellung.
In dieser Zeit werden die Fraktionen und Gruppen
abwechselnd Fragen an die Sachverstdndigen stel-
len. Die Reihenfolge der Fragenden orientiert sich
an der Stédrke der Fraktionen und Gruppen und be-
ruht auf einer internen Vereinbarung des Gesund-
heitsausschusses. Es beginnt die stdrkste Fraktion,
das ist die SPD. Es wird immer eine Frage an eine
Sachverstidndige oder einen Sachverstindigen ge-
stellt. Auch wenn ich die Fragenden in der Reihen-
folge nach Fraktionen und Gruppen aufrufe, so ist
es mit der Antragsgruppe und den Obleuten im Ge-
sundheitsausschuss besprochen, ist dieser Antrag
kein Fraktionsantrag. Der Antrag ist ein interfrakti-
oneller Antrag, das heiBt, es kann auch sein, dass
aus einer Fraktion Menschen sehr unterschiedliche
Auffassungen zu den Vorschlédgen hier haben und
das ist etwas Besonderes, das ist ein interfraktionel-
ler Gruppenantrag. Frage- und Antwortzeit sind im-
mer insgesamt drei Minuten maximal, die miissen
nicht ausgeschopft werden, aber nach drei Minuten
ist Schluss mit der Antwort und dann geht es wei-
ter zu der nédchsten fragestellenden Person. Sie kén-
nen das daran erkennen: Erstens ldauft die Zeit mit
und zweitens beginne ich irgendwann so Zeichen
zu machen. Wenn Sie darauf nicht reagieren, ma-
che ich mein Mikro an und unterbreche. Das ist
aber in der Regel nicht notwendig. Herr Prof. He-
cken lacht schon. Weil es sich gut einsortiert hat,
gelingt es meistens ganz gut, die drei Minuten ein-
zuhalten. Online sind auch einige oder viele sogar
von Thnen dabei. Schon, dass Sie da sind. Fur Sie
alle gilt zundchst die Mikros auszustellen, sowohl
wenn Sie online dabei sind als auch hier im Saal,
das ist, soweit ich das hier iiberblicken kann, jetzt
auch erfolgt. Sobald Sie online als Sachverstdandi-
ger aufgerufen werden und Thr Mikro anstellen, in
dem Moment werden Sie hier auf einem Bild-
schirmwiirfel, der hier im Saal héngt, fiir uns alle
sichtbar und wir kénnen, egal wo wir sitzen, Sie
dann sehr, sehr gut sehen und héren. Falls Sie mit
dem Beratungsgegenstand in irgendeiner Weise
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finanzielle Interessenskonflikte haben, also wenn
sich Interessenskonflikte daraus ergeben, dann
miissen Sie das nach den Regelungen in § 70 Abs. 6
Satz 3 der Geschiftsordnung des Deutschen Bun-
destages beim ersten Aufruf sagen, sonst nicht. Vie-
len Dank, dass Sie gekommen sind. Danke allen,
die eine schriftliche Stellungnahme eingereicht ha-
ben. Ich habe es eben schon gesagt, wir sind jetzt
schon live im Parlamentsfernsehen zu sehen und
werden mit Untertiteln iibertragen und auch spéter
ist die Anhorung dann in der Mediathek des Bun-
destages abrufbar. Das Wortprotokoll der Anhdrung
wird wie immer auf der Internetseite des Gesund-
heitsausschusses veroffentlicht. Und noch etwas,
was eine Besonderheit bei uns im Ausschuss ist:
Falls Thr Mobiltelefon klingeln sollte, kostet das 5
Euro fiir einen guten Zweck. Also jetzt konnen alle
noch ihre Telefone auf stumm stellen. Ein Wort zu
Thnen auf der Besuchstribiine: Sie diirfen weder
klatschen noch UnmutsduBerungen von sich geben,
auch nicht filmen oder fotografieren, aber wir
freuen uns trotzdem sehr, dass Sie da sind. Das
Bildmaterial spéter aus der Mediathek kann ver-
wendet werden. So und jetzt beginnen wir mit der
Anhérung. Mir wird noch mitgeteilt, das Catering
ist jetzt da, also wenn jemand noch Kaffeedurst hat,
das ist jetzt drauBen moglich, sich noch Kaffee oder
sonstige Dinge zu holen. Ansonsten sind wir hier,
um miteinander zu sprechen und das beginnt jetzt.
Die erste Frage stellt Herr Schwartze, bitte.

Abg. Stefan Schwartze (SPD): Vielen Dank Frau
Vorsitzende, vielen Dank an die Sachverstdndigen,
dass Sie uns hier heute zur Verfiigung stehen.
Meine erste Frage geht an Frau Prof. Nicklas-Faust.
Die Auswertung der Untersuchungszahlen zeigt,
dass in nahezu 40 Prozent der Schwangerschaften
ein Bluttest zur Anwendung kommt. Welche Kon-
sequenzen ergeben sich aus Threr Sicht aus dieser
Form der Anwendung?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Prof. Nicklas-
Faust, bitte.

Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust (Bundesvereinigung
Lebenshilfe): Vielen Dank fiir die Frage. Sehr ge-
ehrte Vorsitzende, sehr geehrte Mitglieder des Ge-
sundheitsausschusses, es gab eine ganz klare Inten-
tion, die der G-BA und auch die Abgeordneten in
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ihren Debatten immer wieder deutlich gemacht ha-
ben: Es geht darum, den Test zugénglich zu machen
und nicht finanzielle Hiirden aufzubauen. Es geht
aber iiberhaupt nicht um ein Screening. Wenn man
sich jetzt die Auswertung anguckt, dann muss man
sagen, sind es etwa 40 Prozent der Schwangerschaf-
ten, bei denen dieser Test durchgefiihrt wird. Das
entspricht eben nicht einer Untersuchung in Ein-
zelfillen aufgrund von bestimmten Merkmalen.
Weder sind, was ich auch in den Mutterschafts-
richtlinien finde, ein gewisses Risiko oder Auffil-
ligkeiten zu vermuten, wenn dies bei 40 Prozent
der Schwangeren passiert. Das, was man hort und
auch lesen kann, ist, dass Frauenarztinnen und
Frauenérzte den Test als Screening einsetzen, dass
sie auch finden, das ist der richtige Zweck fiir die-
sen Test. Fiir uns als Bundesvereinigung Lebens-
hilfe und fiir mich als Mutter einer Tochter mit
schwerer Behinderung ergibt sich daraus, dass erst-
mals ohne eine medizinische Indikation eine Mal-
nahme durch das SGB V, durch die gesetzliche
Krankenkasse bezahlt wird, und damit eben tat-
sdchlich ein ganz klares Signal ist: Wir wollen
keine Menschen mit Behinderung. Wir wollen,
dass es vorher dazu kommt, dass es eine Diagnose
gibt. Das wollte keiner. Das wollte weder das Parla-
ment noch der G-BA, sodass aus meiner Sicht eben
erforderlich wire, sowohl mit dem Monitoring als
auch mit dem Expertengremium den Beschluss in
den Mutterschaftsrichtlinien so nachzuscharfen,
dass ein Test erst nach der zwolften Woche erlaubt
ist, und dass es eben genau eine Einzelfallentschei-
dung ist und keine Reihenuntersuchung. Die
grundsétzliche Problematik des Testes, dass er eben
generell keine therapeutischen Konsequenzen hat,
wird damit nicht aufgehoben, aber es wiirde eben
eine Begrenzung stattfinden, die im Moment insge-
samt fehlt. Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Danke sehr, Herr
Dr. Pilsinger als néchstes bitte.

Abg. Dr. Stephan Pilsinger (CDU/CSU): Vielen
Dank. Ich hitte eine Frage an Prof. Hecken vom G-
BA. Nach der Orientierungsdebatte des Deutschen
Bundestages im April 2019 sagten Sie 6ffentlich,
wenn wir als Gesellschaft es ernst meinen und
klare gesetzliche Regelungen fiir den Umgang mit
nichtinvasiver Pranataldiagnostik als sinnvoll er-
achten, muss sich das Parlament angesichts der
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sich stets weiterentwickelnden Innovation dieser
ethisch-moralischen Frage stellen. Inwieweit begrii-
Ben Sie die Initiative des iiberfraktionellen Antrags
,Kassenzulassung des nichtinvasiven Prénataltests
— Monitoring der Konsequenzen und Einrichtung
eines Gremiums“ aus der Mitte des Parlaments her-
aus? Sehen Sie mit Blick auf die teilweise schon in
Entwicklung befindlichen neuen nichtinvasiven
Prédnataltests, die zum Beispiel gewisse Wahr-
scheinlichkeiten fiir Brustkrebs bei einem noch un-
geborenen Middchen mit dann 30 Jahren aufzeigen
wollen, ethische Bedenken? Kann und sollte der
Gesetzgeber aus Threr Sicht solche heute noch nicht
zugelassenen Tests von vornherein verbieten?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Hecken,
bitte.

Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)): Ich habe keine finanziellen Interessen,
Herr Abgeordneter, danke fiir die Frage. Ich be-
griiBe die Initiative des vorliegenden Antrags aus-
driicklich. Ich habe es auch in meiner Stellung-
nahme noch einmal ausdriicklich ausgefiihrt. Ich
habe jahrelang darum gebeten, dass der Deutsche
Bundestag sich zu dieser fundamental ethischen
Fragestellung verhélt. Und der Deutsche Bundestag
hat sich nicht dazu verhalten. Wir waren aufgrund
eines Methodenbewertungsantrags gezwungen,
eine wissenschaftlich-technische Beurteilung vor-
zunehmen. Umso wichtiger ist es, jetzt nachzupri-
fen und nachzuschauen, ob, wie von der Vorredne-
rin Frau Nicklas-Faust gesagt wurde, die von uns
verfolgten Intentionen so nicht erreicht werden.
Wir wollten kein Screening. Das steht auch aus-
driicklich in der Mutterschaftsrichtlinie. Wir wol-
len keinen Massentest. Wir wollen vor diesem Hin-
tergrund eben auch exakt wissen, wie sich das in
der Versorgungsrealitdt entwickelt. Denn es ist
schon ein Quantensprung. Wir haben seit 1975
schon die Fruchtwasseruntersuchung, die Plazenta-
Biopsie, die aber nach der zwdlften Woche stattfin-
den. Jetzt haben wir einen minimalinvasiven Test,
der eben vorher stattfindet. Vor diesem Hintergrund
ist es aus meiner Sicht eben dringend geboten, dass
man sich sehr genau anschaut, wie sich die Dinge
entwickeln. Wir screenen, das haben wir auch be-
schlossen und wir haben mit dem BMG verabredet,
dass wir eben Daten, Abrechnungsdaten bekom-
men, die belastbar erst nach zwei Jahren vorliegen,
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die auch eine Abgrenzung erméglichen, weil, bevor
wir das als Leistung implementiert haben, der Pré-
natest sehr weit als IGeL-Leistung auch schon in
der Versorgung war. Vor diesem Hintergrund:
Screening und Expertenkommission sind wichtig.
Wir sind bereit, sowohl das Screening wie auch die
Expertenkommission zu unterstiitzen. Ethikkom-
mission und Gendiagnostik-Kommission sind dazu
berufen, da auch einbezogen zu werden. Zwei
kurze Bemerkungen zum zweiten Teil Threr Frage:
Screening auf Brustkrebs, Screening auf Lebensrisi-
ken, die eintreten, waren aus meiner Sicht absolut
indiskutabel und unethisch. Hier geht man in die
Richtung allgemeine Lebensrisiken abzubilden, die
dazu fithren, dass man wirklich in den Bereich
,Wir wollen nur noch junge, gesunde, schone Men-
schen haben“ kdme - und das darf es in einer Ge-
sellschaft, in der ich leben mochte, auf keinen Fall
geben.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Bitte auf
die drei Minuten achten. Frau Schulz-Asche, bitte.

Abg. Kordula Schulz-Asche (BUNDNIS 90/DIE
GRUNEN): Meine Frage richtet sich an Frau

Prof. Marion Baldus. Und zwar mochte ich fragen:
Welche gesellschaftlichen Erwartungshaltungen
durch die derzeit vorliegende Kassenzulassung des
NIPT und welches Signal werden hier an schwan-
gere Personen gesendet?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Prof. Baldus,
bitte.

Prof. Dr. Marion Baldus (Hochschule Mannheim):
Vielen Dank fiir diese Frage. Ganz grundsétzlich
entsteht die Erwartungshaltung, die mit der Kas-
senfinanzierung des NIPT einhergeht, ja eine An-
nahme, dass es sich ndmlich um eine gepriifte Maf-
nahme handelt, um eine sichere und um eine sinn-
volle, die fiir die einzelne Frau in einer spezifi-
schen Lebensphase, in der Schwangerschaft, von
Vorteil ist. Die Malnahme bringt aus ihrer Sicht zu-
néchst also erstmal einen Zugewinn. Im Vorder-
grund aus Sicht der einzelnen schwangeren Perso-
nen steht die Sicherheit und die Sorgenfreiheit, der
Wunsch und die Hoffnung, nach der Bestitigung
ein gesundes Kind zu bekommen. Genau an diese
Sicht wird hier appelliert, mit dem Test und
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besonders eben in Testbroschiiren. Da liegen ein-
deutige und einschldgige Forschungsergebnisse vor.
Dadurch, dass der Test einen sehr niederschwelli-
gen Zugang hat, nur eine kleine Menge Blut nétig
ist, scheint es sehr naheliegend und unproblema-
tisch, den Test auch durchfiithren zu lassen. Von
diesem grundsétzlichen Effekt ausgehend entwi-
ckelt sich eine gesellschaftliche Erwartungshaltung,
dass ein als harmlos und leicht durchzufithrender
Test eine verniinftige Sache ist, zum Beispiel um
eine Angst zu entkréftigen, eine Sorge zu nehmen.
Jetzt ist es aber so, dass Angste im Verlauf der
Schwangerschaft véllig normal sind. Das ist eine
normale Sache. Hier gibt es einen Test, der mir eine
Angst nehmen kann. Die Frage ist aber auch: Wie
wird Angst produziert und generiert durch die of-
fensive Ansprache? Aber die Frage, die natiirlich
jede Einzelne betrifft, ,,Warum nicht anwenden?“
Dass der Test auch Angste verursachen kann,
kommt erst spéter in den Blick. Wird der NIPT als
Kassenleistung breit eingesetzt, wird er zur Norm.
Das ist das, was wir im Moment beobachten. Wir
kénnen das sehr, sehr gut beobachten im européi-
schen Nachbarland, zum Beispiel in Holland. Es
kommt zu Normalisierungseffekten, zu Effekten der
Routinisierung in der Anwendung. In Holland ist
es inzwischen ein first-tier-Test, also ohne irgend-
welche Zugangskriterien, ohne eigene finanzielle
Beteiligung. Wir sehen jetzt, dass nach einer langen
Beratung, also nach einer relativen langen Beratung
fur die einzelne Frau, 30 Minuten, sich etwa 55
Prozent der Schwangeren dafiir entscheiden. Das
ist ein starker Anstieg vom Beginn der Einfiihrung
dieses Tests als Kassenleistung bis heute. Das NIPT-
Konsortium in den Niederlanden sieht dafiir zwei
Griinde. Erstens: Weil Schwangere mit Migrations-
hintergrund und der Anwendung von NIPT weni-
ger hiufig zustimmen, dass es nur 55 Prozent sind.
Wir haben jetzt also eine Umkehrargumentation.
Oder zweitens: Weil der Umgang der holldndischen
Gesellschaft mit Menschen mit Down-Syndrom to-
leranter sei, zum Beispiel im Vergleich zu Belgien,
wo die Raten der Inanspruchnahme wesentlich hé-
her sind als in Holland. Um es zusammenzufassen:
Je mehr ein Test zur Routine wird, umso schwieri-
ger ist es, sich aus der Routine selbstbestimmt aus-
zuklinken. Es wirkt auf die einzelne Entscheidung,
wenn mein soziales und gesellschaftliches Umfeld
eine MaBnahme gutheilit. Alle wollen es wissen,
nur ich nicht. Dies ist gekoppelt an die Folgetiber-
legung: Ich habe es selbst bestimmt, es nicht wissen
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zu wollen oder es wissen zu wollen. Es kombiniert
eben den Schlusspunkt. Ich habe es selbst be-
stimmt, ein Kind mit einer Behinderung auf jeden
Fall zu bekommen. Danke.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Das Wort
geht an Frau Helling-Plahr. Bitte.

Abg. Katrin Helling-Plahr (FDP): Vielen Dank. Ich
mochte gerne in der ersten Runde Prof. Henrich fra-
gen. Und zwar geht der Antrag davon aus und
spricht von entsprechenden Beobachtungen, dass
die nichtinvasiven Prédnataltests und die entspre-
chenden Ergebnisse zu einer Erh6hung der
Schwangerschaftsabbruchraten gefiihrt hiatten. Wie
sind Ihre Beobachtungen dazu? Kénnen Sie diese
Beobachtungen bestédtigen oder haben Sie andere
gemacht?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Henrich,
bitte.

Prof. Dr. Wolfgang Henrich (Charité Universitéts-
medizin Berlin, Klinik fiir Geburtsmedizin): Vielen
Dank fiir die Einladung, dass ich hier dabei sein
darf. Vielleicht kurz zu meiner Vita. Ich bin seit 34
Jahren Perinatalmediziner und leite die Prédnataldi-
agnostik und -therapie an der Charité am Campus
Wirchow und Campus Mitte und beschéftige mich
eben seit dieser Zeit mit Pranataldiagnostik und
habe alle Phasen, auch der Screening-Gedanken,
miterlebt. Das war in den 90er-Jahren das Alter von
35 Jahren, wo es hiel, mit 35 bietet man oder muss
die nach Mutterschaftsrichtlinie Amniozyntese an-
geboten werden, weil da das Risiko nun langsam
steigt fiir die Trisomie 21. Wer das nicht angeboten
hat, der hat einen Aufkldarungs- und Befunderhe-
bungsfehler gemacht. Das war sicherlich der
schlechteste Screeningtest, weil eben 80 Prozent
der Kinder mit der Erkrankung der Trisomie 21 von
Frauen geboren wurden unter 35 Jahren. Von daher
war das einfach ein schlechter Test. Dann kam das
Erstsemesterscreening, mit dem wir mit 12 plus 5,
13 Schwangerschaftswochen iiber die erh6hte Na-
ckentransparenz, aber auch iiber ein frithes Fehlbil-
dungs-Screening, wo man heutzutage 50 Prozent
beispielsweise der schweren und auch zum Teil
todlichen angeborenen Fehlbildungen diagnostizie-
ren kann, das wurde eingefiihrt und hat auch eine
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Detektionsrate jetzt speziell fiir das Down-Syndrom
von 85 Prozent erfasst. Die Frauen, und da glaube
ich nicht, dass sie sich primér von der Gesellschaft
beeinflussen lassen, haben selbst Angst vor einem
erkrankten Kind. Die meisten, die zu mir kommen,
sagen: Ich méchte am liebsten alles wissen. Nur ein
Prozent sagt: Ich habe auch ein Recht auf Nichtwis-
sen. Die Leute kommen und sagen in 99 Prozent:
Ich mochte alles wissen. Da sie gesellschaftlich und
von ihrer allgemeinen Bildung her wissen, dass das
Down-Syndrom eben eine Erkrankung ist, die mit
am héufigsten im zunehmenden Alter vergesell-
schaftet ist, fragen sie nach einer Untersuchungs-
methode. Es gibt keinen Frauenarzt, der einer Frau
einen NIP-Test aufdrangt. Ich kenne die Szene der
Prénataldiagnostiker und der Niedergelassenen,
aber es wire ein Erhebungsfehler oder ein Bera-
tungsfehler, den nicht Test anzubieten. Die Frauen
entscheiden selbst. Ein Satz noch. Eins muss noch
klar sein. Sieben Prozent der Neugeborenen haben
eine Erkrankung. 93 Prozent der Kinder sind ge-
sund. Von diesen sieben Prozent sind es nur fiinf
Prozent, die an einem Down-Syndrom erkrankt
sind. Deswegen ist dieser Test zwar ein Add-on,
aber in Wirklichkeit miissten wir ein Erstsemester-
Screening mit 13 Schwangerschaftswochen gene-
rell anbieten, um den Frauen Sicherheit zu geben,
damit auch ein erkranktes Kind an der richtigen
Stelle zur Welt kommt.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Herr Si-
chert, bitte.

Abg. Martin Sichert (AfD): Meine Frage geht an das
Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen. Wir wissen aus einer ganz kleinen
amerikanischen Studie mit 100 Patientinnen, bei
denen der Test positiv gewesen ist, dass bei 22 von
diesen 100 der Test das falsche Ergebnis sozusagen
dargestellt hat. Das heif}t, in mehr als jedem fiinften
Fall war das Ergebnis falsch positiv. Jetzt stellt sich
die Frage, auch, wenn wir das Ganze schon monito-
ren und betrachten: In wie vielen Féllen ist der Test
falsch negativ, wo man dann sagt, hier liegt kein
Fall von Trisomie 21, 18 oder Trisomie 13 vor, und
im Nachgang es ich dann aber herausstellt, es liegt
doch so ein Fall vor? Wére es sinnvoll, im Rahmen
des Monitorings beides zu erfassen? Also zu erfas-
sen: In wie vielen Fillen hat dieser Bluttest vorher-
gesagt, es liegt kein Fall vor und am Ende lag doch
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einer vor? Und umgekehrt: In wie vielen Fallen ist
der Test positiv gewesen, und im Nachgang hat
sich dann herausgestellt, dass das falsch gewesen
ist und tatsdchlich kein Fall von Trisomie 13, 18
oder 21 vorlag?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. Eikermann,
bitte.

Dr. Michaela Eikermann (Institut fiir Qualitdt und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)):
Ja, das ist ein bisschen die Frage, was Sie monito-
ren wollen. Es ist hier im Grunde die Frage: Was
passiert in der Versorgung, seitdem dieser Test ein-
gefiihrt wurde? Oder was passiert generell in der
Versorgung?” Wie werden Materialien genutzt, etc.”
Wie werden Entscheidungen getroffen? Man kann
auch Materialien evaluieren. Das, was Sie jetzt an-
sprechen, ist natiirlich im Grunde noch mal eine
Testgiitestudie. Das kann man alles machen. Man
muss sich aber schon noch mal die Frage stellen:
Was ist eigentlich das, was wir jetzt in diesem Mo-
ment wissen mochten? Es gibt Studien, die haben
sich mit den Testeigenschaften beschaftigt. Die sind
auch ausgewertet worden in dem letzten IQWiG-
Bericht, der den Beratungen im G-BA damals zu-
grunde lag. Da kann man auch noch mal recher-
chieren: Was ist seitdem passiert? Gibt es weitere
Studien, die damals noch nicht vorlagen, die jetzt
noch mal einbezogen werden kéonnten? Verdndern
sich da die Aussagen, die wir treffen kénnen, zu
Sensitivitdten und Spezifitdten und dann natiirlich
in der Folge aus diesen Werten zu falsch positiven
und falsch negativen Ergebnissen? Man kann das
grundsétzlich erheben. Die Frage ist nur, muss man
das erheben? Und sind die Dinge, die man jetzt im
Monitoring wissen mochte, nicht eigentlich andere
Dinge und vielleicht eigentlich Dinge, die vordring-
licher sind? So wiirde ich das mal beantworten
wollen.

Die amtierende Vorsitzende: Danke sehr. Dann geht
das Fragerecht jetzt an Frau Rudolph.

Abg. Tina Rudolph (SPD): Vielen Dank, Frau Vor-
sitzende. Ich wiirde gerne Herrn Dr. Frenzel fragen
vom Berufsverband fir Frauenarzte. Ich hoffe, dass
er online zugeschaltet ist. Sie hatten in Threr Stel-
lungnahme schon einiges ausgefiihrt. Ich wiirde Sie
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aber auch im Rahmen dieser Anhérung gerne noch
mal fragen, ob Sie vielleicht ein paar Einblicke in
die Sorgfalt in der bisherigen Beratungspraxis ge-
ben kénnen. Und eine kurze Stellungnahme zu
dem auch hier schon geduBerten Zusammenhang
zwischen dem Anstieg von Spétabbriichen seit der
Einfiihrung des Prédnataltests. Was ist da Thre Auf-
fassung — mit Zahlenbeleg? Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Herr Dr. Frenzel, bitte.

Dr. Jochen Frenzel (Berufsverband der Frauenérzte
(BVF)): Ich fange mit dem zweiten Teil der Frage
an, weil der sich einfach beantworten lisst, nach
meiner Meinung. Man schaut sich die Zahlen an,
Abbruchraten insgesamt, differenziert sie auch auf
die Abbruchursachen und sieht dann, dass etwa
seit 2010 die Rate an Spétabbriichen, also nach der
22. Schwangerschaftswoche, zunimmt und dass
sich das etwa bis 2022 versiebenfacht, also von 0,1
auf etwa 0,7 Prozent ansteigt. Jetzt hat aber der
NIPT 13, 18, 21 im Juli 2022 erst seine GKV-Zulas-
sung erreicht. Demzufolge ergibt sich fiir mich kein
Zusammenhang, weder zeitlich noch kausal, fiir
eine erh6hte Abbruchrate, insbesondere Spétabbrii-
che nach Einfiihrung des NIPT. Schaut man sich
jetzt noch mal die aktuellen Zahlen aus 2023 an,
das habe ich gestern Abend noch mal gemacht, in
die ersten Quartalen 2024 bleiben diese Zahlen seit
2021 absolut konstant. Das heif3it, die Zahl der Spét-
abbriiche nimmt seit 2021 prozentual iiberhaupt
nicht zu. Insofern kann ich weder einen zeitlichen
noch einen kausalen Zusammenhang herstellen
zwischen Einfiihrung von NIPT und der Zunahme
von Spétabbriichen. Ich denke, da gibt es sicherlich
andere Zusammenhénge, die dann zu nennen wé-
ren, aber was den NIPT angeht, keinen. Zu der Be-
ratungsintensitidt und -qualitdt muss man ja einfach
sagen, die Qualitdt wird im Wesentlichen durch
den Gesetzgeber, schon durch das Gendiagnostikge-
setz, die Gen-Kommission, durch die Bundesérzte-
kammer mit Einfithrung in die Musterweiterbil-
dungsordnung, wie auch durch die Landesérzte-
kammern, die das dann umsetzen und Landes-KV
gemonitort. Man durchlduft entweder ein Curricu-
lum, was die Wissensaneignung angeht, mit Wis-
senskontrolle. Das ist qualitédtsgepriift. Man muss
das der Arztekammer gegeniiber noch mal nach-
weisen und der Kassenérztlichen Vereinigung
auch. Oder aufgrund seiner Vorqualifikation gibt es
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eine ledigliche Wissenskontrolle beziehungsweise,
wie schon erwihnt, es ist in die Musterweiterbil-
dungsordnung der Bundesédrztekammer aufgenom-
men worden. Zum Beraten hat uns der Gesetzgeber
Zeit gegeben, viermal finf Minuten, zur Hilfen-
ahme der passierten Informationen. Beraten wer-
den etwa 300 000 Schwangere. Deswegen ist so-
wohl die Beratungsqualitdt wie auch -quantitat,
denke ich, auf sehr hohem Niveau.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank. Herr
Dr. Pilsinger, bitte.

Abg. Dr. Stephan Pilsinger (CDU/CSU): Ich habe
noch mal eine Frage an den Herr Prof. Hecken vom
G-BA. In Ihrer Informationsbroschiire ,,Bluttest auf
Trisomien - Der nichtinvasive Prdnataltest auf
Trisomie 13, 18, 21, heilit es auf Seite 11 unter der
Uberschrift ,,Wann wird der NIPT von den Kran-
kenkassen iibernommen?“, ich zitiere: ,,Dieser Test
ist keine Routineuntersuchung. Die Kosten werden
tbernommen, wenn sich aus anderen Untersu-
chungen ein Hinweis auf eine Trisomie ergeben hat
oder wenn eine Frau gemeinsam mit ihrer Arztin
oder ihrem Arzt zu der Uberzeugung kommt, dass
der Test in ihrer persénlichen Situation notwendig
ist. Diese Situation kann entstehen, wenn die Mdg-
lichkeit einer Trisomie eine Frau so stark belastet,
dass sie dieses abkldren mochte.” Weil ich von
NIPT-skeptischen Frauen hére, gerade die Formu-
lierung ,,dass der Test in ihrer personlichen Situa-
tion notwendig ist“, sei geradezu eine Einladung,
den Test mitzumachen, obwohl gar keine medizini-
sche Indikation fiir eine Trisomie vorliegt: Wie se-
hen Sie das und sollte der G-BA diese Passage
nicht einschriankender formulieren? Danke.

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Hecken,
bitte.

Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)): Herzlichen Dank fiir die Frage, Herr Abge-
ordneter. Ich kann da ankniipfen an das, was Herr
Prof. Dr. Henrich eben gesagt hat. Wir bilden hier
eine psychosoziale Indikation ab, in der Frauen in
der Situation der Ungewissheit, der Angst in der
Schwangerschaft sagen: Ich méchte alle moglichen
Risiken abkldren. Das ist aber einzuordnen in das
Gesamtkonstrukt der Mutterschaftsrichtlinie, in der
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ausdricklich drinsteht, und das hat der Vorredner
gesagt, dass zu beraten ist auf der Basis des Gendi-
agnostikgesetzes, dass zu beraten ist auf der Basis
der Broschiire, aus der Sie gerade zitiert haben — im
Ubrigen diese Formulierung sich wortgleich auch
in der Mutterschaftsrichtlinie wiederfindet —, und
in der ergebnisoffen zu beraten ist. Da kann man
dartiber streiten, wer was wie einordnet. Wir haben
eine Nutzerbefragung machen lassen vor Veroffent-
lichung und Implementation dieser Anlage. Bei
dieser Nutzerbefragung haben sich eben 86 Prozent
der befragten Frauen dahingehend gedulert, dass
sie sagen, hier wird keine Beeinflussung in die eine
oder andere Richtung vorgenommen. Das Ding
steht auch nicht allein, diese Patienteninformation.
Wir haben die Situation, dass verpflichtend — und
da bin ich bei Herrn Abgeordneten Sichert und bei
der Frage — dann eben nach diesem Prénataltest, je-
denfalls nach der Mutterschaftsrichtlinie, dann
eben zur Abkldrung noch mal eine Plazenta-Biopsie
oder eine Fruchtwasseruntersuchung stattzufinden
hat, um eben die Ergebnisqualitdt abzusichern und
nicht eine fatale Automatik auszulosen ,,Ich habe
mit elf Wochen diesen Test und Gott, oh Gott, oh
Gott.“ Wir mahnen an vielen Stellen und sagen:
Nichts tlibereilen, sondern warten und diese Pla-
zenta-Biopsie machen. Das ist, sage ich mal, das,
was geboten ist.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Frau
Dr. Kersten, bitte.

Abg. Dr. Franziska Kersten (SPD): Meine Frage
richtet sich an Frau Dr. RiBmann. Was genau ist die
Aufgabe des Fehlbildungsmonitorings in Sachsen-
Anhalt und wofiir werden Ihre Daten genutzt? Wie
werden diese Daten geschiitzt bzw. anonymisiert
und welche Erkenntnisse kénnen Sie aus den Da-
ten zum NIPT ablesen?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. Riffmann,
bitte.

Dr. Anke RiBmann (Fehlbildungsmonitoring Sach-
sen-Anhalt): Vielen Dank. Das Fehlbildungsmonito-
ring Sachsen-Anhalt, wiirde ich jetzt mal ganz stolz
behaupten, hat die einzigen Zahlen, die Sie zu die-
sem Problem mit der Real-World-Daten- und Ver-
sorgungslage in Verbindung bringen kénnen. Wir

Ausschuss fiir Gesundheit

haben in Sachsen-Anhalt ein bevilkerungsbezoge-
nes Fehlbildungsregister, wo schon prospektiv bei
prédnataler Diagnose oder bei Geburt des Kindes an-
geborene Fehlbildungen erfasst werden. Das wird
pseudonymisiert auf der Ebene des Arztes oder der
Klinik oder der anderen ambulanten Versorgungs-
strukturen, die Diagnosen stellen, freiwillig an uns
gemeldet und dieses Fehlbildungsregister hat dann
unabhingig vom Schwangerschaftsausgang — das
ist die Besonderheit, Prof. Hecken wird mir zustim-
men miissen —, dass es sonst keine Daten dazu gibt,
unabhéingig vom Schwangerschaftsausgang... Wir
haben Pridnataldiagnostik-Zahlen, wir haben aber
niemals, wie es denn in der wirklichen Welt ist, in
der wirklich existierenden Versorgungssituation
mit dem Anteil der Haufigkeiten von Trisomie 21,
13 und 18, die ja besonders jetzt hier im Fokus ste-
hen durch den NIPT. Sie sehen in unseren Daten,
ich habe eine Stellungnahme eingereicht, wo Sie
das zur Trisomie 21 sehr gut sehen kénnen und un-
sere Daten zeigen natiirlich fiir 13 und 18 auch ei-
nen Anstieg, weil wir wissen, demografisch ist der
Haupteinflussfaktor, den wir mit betrachten miis-
sen, das Mutteralter. Das heiBt bei steigendem Alter
der Frau bei der ersten Schwangerschaft haben wir
da einen wichtigen Risikofaktor, der auch zu einer
Erhohung fiithrt. Wir kénnen zeigen, dass es einen
Anstieg gibt, unsere Daten werden auch im europé-
ischen Netzwerk fiir Deutschland eingespeist und
auch in den europédischen Daten sehen wir einen
Anstieg, schon allein bei steigendem Mutteralter.
Aber den zusitzlichen Einfluss des NIPT kénnen
wir auf unserer Ebene aus dem Fehlbildungsregis-
ter nicht ausschlieBen. Wir zeigen, dass wir circa
40 bis 60 Prozent Anteil bei Trisomie 21 von indu-
zierten Aborten haben, aber Trisomie 13 und 18,
die ja mit dem NIPT auch erfasst werden, haben na-
turlich ein deutlich hoheres Risiko, dass die Kinder
die Schwangerschaft gar nicht iiberleben. Da ist der
Anteil der induzierten Aborte noch deutlich hoher,
sozusagen 90 bis 100 Prozent. Wir zeigen mit unse-
ren Daten, dass es sehr wohl einen Anstieg gibt, wir
kénnen mit unseren Daten nicht sagen, woran der
liegt.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon, Herr
Hiippe bitte.
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Abg. Hubert Hiippe (CDU/CSU): Ich habe eine
Frage an Frau Carina Kiihne. Sie haben das Down-
Syndrom. Wie empfinden Sie diese Diskussion und
auch die Tatsache, dass die Krankenkasse jetzt die-
sen Test aus Krankenkassenmitteln finanziert? Wie
empfinden Sie es, wenn das Down-Syndrom als
Krankheit bezeichnet wird?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Kiihne bitte.

Carina Kiihne (Schauspielerin und Aktivistin mit
Down-Syndrom): Das ist eine sehr schone Frage.
Also ich stelle mich erstmal vor. Mein Name ist Ca-
rina Kiihne, ich bin Schauspielerin und Aktivistin
fir Inklusion und bin 39 Jahre alt und wohne in
Seeheim-Jugenheim. Was ich dazu sagen kann, ei-
gentlich finde ich das gar nicht gut, dass jetzt der
Bluttest, also der Prdnatest, Kassenleistung gewor-
den ist. Ich bin ja hier selber diejenige, die auch ein
Down-Syndrom hat. ... [Unverstdandlich] ... und so
macht mich das irgendwie traurig, wenn ich tiber-
all hore, nicht gewollt zu sein. Wenn so viele abge-
trieben werden, wenn neun von zehn abgetrieben
werden, das macht mich ehrlich gesagt eigentlich
traurig. Ich lebe ja mit der Trisomie 21. Eigentlich
weil ich auch gar nicht, wie es anders ware, wenn
ich es nicht hétte. Deshalb wiirde ich das schade
finden, wenn man nicht gewollt ist, wenn so abge-
trieben wird. Also im Gefiihl fiir mich tut das nicht
gut, wenn man nicht gewollt ist. Ja und was ich
halt dazu sagen kann, auch mit dem Test: Ich
meine er ist auch nicht zuverlédssig. Man kann auch
sagen, der Test ist nicht zuverldssig und was man
halt auch sagen kann, ich meine gut, ich kann das
auch verstehen, wenn es werdende Miitter gibt, die
ihr Kind nicht haben wollen. Okay, das kann ich
natiirlich verstehen. Aber was ich halt irgendwie
nicht verstehen kann, was eigentlich so schlimm an
uns ist. Ich meine, wir leben ja gerne eigentlich mit
der Trisomie 21 und deshalb kann ich auch die
werdenden Miitter gar nicht verstehen, warum sie
die Kinder irgendwie gar nicht haben wollen und
warum sie Angst davor haben. Fiir mich wire es
wichtig - ich mochte ja gerne werdenden Eltern die
Angst nehmen davor, vor einem behinderten Kind.
Ich finde, ich meine, gut, wenn ich eine Behinde-
rung habe, mdéchte ich ja eigentlich auch ganz nor-
mal sein. Wir haben auch alle die gleichen Bediirf-
nisse, wie alle anderen Menschen auch. Wir leben
auch gerne. Deshalb verstehe ich das irgendwie gar
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nicht, warum die sich so dafir entscheiden. Ich
meine, wire es nicht eigentlich besser gewesen, lie-
ber so, auch wenn man das Kind nicht haben
mochte oder nicht will, dann wiére es auch eine an-
dere, bessere Losung, als nicht gerade abzutreiben,
sondern es entweder in die Babyklappe zu geben
oder das Kind zu Pflegeeltern zu geben.

Die amtierende Vorsitzende: Danke. Vielen Dank,
Frau Kiihne. Jetzt geht das Fragerecht an Stephanie
Aeffner, bitte.

Abg. Stephanie Aeffner (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Meine Frage richtet sich an Frau Dr. Mohr
von Cara. Sie haben in Ihrer Stellungnahme ge-
schrieben, dass wir in einer nicht inklusiven Ge-
sellschaft leben. Ich erlebe das selbst immer wie-
der, wie defizitorientiert der Blick auf Menschen
mit Behinderung ist und wie Behinderung mit Er-
krankung gleichgesetzt wird, was Carina Kiihne
eben auch gerade sehr von sich gewiesen hat und
gesagt hat, wir miissen Menschen tatsdchlich die
Angst nehmen. Jetzt erfordert eine selbstbestimmte
Entscheidung tatsdchlich Wissen. Wenn so tief ver-
ankert ableistisches Denken in unserer Gesellschaft
ist, was braucht es denn, damit in der Beratung tat-
sdchlich eine selbstbestimmte Entscheidung aufge-
zeigt wird? Vielleicht kénnen Sie das aus Ihrer Ar-
beit darstellen.

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. Mohr, Sie ha-
ben das Wort, bitte.

Dr. Marina Mohr (Cara — Beratungsstelle fiir
Schwangerschaft und Prdnataldiagnostik): Vielen
Dank. Ich glaube, wir miissen unterscheiden, ob
wir beraten vor der Inanspruchnahme von Prénatal-
diagnostik oder ob wir beraten, wenn es eine Auf-
falligkeit oder vielleicht sogar schon eine Diagnose
gibt. Ich glaube, wenn wir vor der Inanspruch-
nahme von Prénataldiagnostik beraten, konnen wir
schon besprechen, welche Folgen die Untersuchun-
gen haben, was das fiir die Schwangeren bedeuten
wiirde, welche Konsequenzen daraus folgen wiir-
den. Da erleben wir schon héufig auch eine Betrof-
fenheit, gleich wenn es eben auch darum geht, wie
eingeschriankt dann am Ende doch bestimmte Diag-
nosen sein konnen. Wenn ich jetzt hore Trisomie
21, dann habe ich keine Idee dazu, was das real
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heilit, was das fiir den realen Menschen bedeutet.
Da habe ich schon den Eindruck, dass die Schwan-
geren und ihre PartnerInnen noch mal fiir sich
iiberlegen: Was bedeutet das fiir uns? Mochten wir
wirklich diesen langen Weg von Diagnostik und
Unsicherheit iiberhaupt gehen? Wenn wir aller-
dings beraten in einer Situation, wo es bereits eine
Auffilligkeit gibt, erleben wir das durchaus so, dass
es ganz schwer ist, iiberhaupt eine abgewogene Ent-
scheidung zu treffen, weil in dem Moment, wo et-
was gefunden wird, eigentlich ein Schock, eine Le-
benskrise entsteht und auch haufig sozusagen die
Bindung zu dem ungeborenen Kind, die ja vorher
schon entstanden ist, abgebrochen wird in der Fan-
tasie, dass das, was jetzt passiert, einfach schreck-
lich ist. Der Wunsch ist einfach, jetzt einen
Schwangerschaftsabbruch vorzunehmen, weil man
auch nicht glauben kann oder glauben will, dass es
gar nicht so schlimm werden wiirde. Weil alle Sta-
tistik im Grunde schon gegen die Wahrscheinlich-
keit von einer Behinderung spricht. Dann passiert
es aber doch. Dann bin ich vielleicht erst 33 und
jetzt ist es doch passiert. Warum sollten wir glau-
ben, dass das irgendwie moglich ist und vielleicht
gar nicht so schlimm. Da erleben wir haufig eine
groBe Hoffnungslosigkeit und den Wunsch nach ei-
nem Schwangerschaftsabbruch einfach, um zu zei-
gen oder um diesem Leid zu entkommen, das ein-
fach in der Situation entsteht.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank. Frau
Aschenberg-Dugnus, bitte.

Abg. Christine Aschenberg-Dugnus (FDP): Vielen
Dank, Frau Vorsitzende. Meine Frage richtet sich
an Herrn Prof. Dr. Eiben. Der NIPT wird ja hédufig
wegen falsch positiver Resultate kritisiert. In der
Orientierungsdebatte im Plenum am 24. April
wurde von einer besorgniserregend hohen Rate von
falsch positiven Ergebnissen gesprochen. In rund
der Héilfte der Fille, in denen der Test ein auffalli-
ges Ergebnis aufweist, liege der NIPT falsch. Kénn-
ten Sie das fiir uns einordnen? Wie verlésslich ist
der nicht invasive Prinataltest? Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Dr. Eiben,
bitte. Sie haben das Wort.

Prof. Dr. Bernd Eiben (amedes Group — amedes
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Labor Essen): Danke. Zuerst einmal danke fiir die
Einladung. Ich muss zu meiner Person sagen, ich
bin Humangenetiker und arbeite in einem groBen
Laborverbund Amedes und wir sind Anbieter von
NIPT und prédnatalen diagnostischen Leistungen
insgesamt. Ganz grundsitzlich ist es so, dass hier
oft ein Missverstidndnis beim NIPT da ist, weil viele
denken, DNA-Ergebnisse seien immer richtig. Aber
beim NIPT untersuchen wir nicht den Fetus, son-
dern wir untersuchen dessen Plazenta. In etwa ein
Prozent kann es zu Diskrepanzen zwischen der
DNA der Plazenta und der DNA des Fetus kom-
men. Es kommt weiter hinzu, dass die zu untersu-
chende DNA nicht als vollstandiger Strang vorliegt,
sondern kleinstfragmentiert. Diese kleinsten Frag-
mente miissen wir aus einem groBen Hintergrund
von miitterlicher freier DNA wieder rekonstruieren.
Grundsatzlich ist es so, dass die Sensitivitat und
Spezifitit fiir die Trisomie 21 beim NIPT immer
iber 99 Prozent liegt. Das trifft auch fiir 13er- und
18er-Trisomien zu. Aber ich habe deswegen immer
postuliert, dass es einen weiteren Wert gibt, den
wir im Auge behalten miissen und der an sich fiir
das tédgliche Handling viel aussagekréftiger ist. Das
ist der positive pradiktive Wert. Dieser positive pré-
diktive Wert hidngt von der Prdvalenz, von der Auf-
tretenswahrscheinlichkeit insgesamt ab. Triso-

mie 21 hat zum Beispiel bei einer 35-jahrigen
Schwangeren eins zu 350, Trisomie 18 eins zu

4 200 und Trisomie 13 eins zu 10 000. Aufgrund
dieses Hintergrundes verdndert sich auch dieser
positive pradiktive Wert. Auf das, was von Kriti-
kern hier immer angesprochen wird, das ist die Sa-
che, dass bei jungen Schwangeren, der nicht so ge-
nau sei und dass hier 30-50 Prozent falsch positiv
waren. Das resultiert aus der niedrigen Privalenz
bei jungen Frauen. Wenn wir aber das Ganze
durchrechnen, treten auch viel weniger Trisomien
bei sehr jungen Frauen unter 25 auf. Insofern, ich
habe da ziemlich exakte Zahlen aus unserer Daten-
bank herausgezogen. 99,83 Prozent aller unter 35-
Jahrigen bekommen einen richtigen Befund.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank. Herr
Schwartze stellt die ndchste Frage.

Abg. Stefan Schwartze (SPD): Vielen Dank, Frau
Vorsitzende. Ich habe noch mal eine Frage an
Prof. Dr. Nicklas-Faust. Welche MaBinahmen des
Monitorings und der Evaluation finden Sie neben
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der Erhebung der Zahlen der Inanspruchnahme
und der weiteren Untersuchungen besonders wich-
tig?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Professor.

Prof. Dr. Jeanne Nicklas-Faust (Bundesvereinigung
Lebenshilfe): Vielen Dank fiir die Frage. Ich mochte
zundchst sagen, dass die Frage so ein bisschen ist:
Was erwarten Frauen eigentlich von einer solchen
Testung? Wir haben vorhin gehért, dass Angste in
der Schwangerschaft dadurch weniger werden
konnten. Es wére aber aus meiner Sicht wirklich
die Frage, auch um die Qualitdt der Beratung. Ich
finde viermal fiinf Minuten nicht besonders viel.
Wichtig ist zu kldren: Warum machen Schwangere
diese Untersuchung? Was ist ihr Ziel? Es gibt eine
vergleichbare Untersuchung von der BZgA aus dem
Jahr 2006. Die bring andere Ergebnisse, als man
vielleicht erwarten wiirde von einer informierten
Frau, die eine selbstbestimmte Entscheidung fasst.
Ich fdnde es aber auch sehr wichtig, zu fragen, wel-
che Motivation Arztinnen und Arzte haben, den
NIPT zu empfehlen, wenn es keine Auffilligkeiten
in der Schwangerschaft gibt, wenn es keine erhéh-
ten Risiken gibt. Wir haben gerade von Herrn Prof.
Dr. Eiben gehort, dass bei einer niedrigeren Pra-
valenz die Aussagekraft des Tests deutlich schlech-
ter ist. Das ist auch das, was sich in den Mutter-
schaftsrichtlinien wiederfindet. Warum machen
Arztinnen und Arzte das an dieser Stelle dennoch?
Ich wiisste tatsdchlich auch gerne, was denn
Schwangere erwarten, wenn sie das Ergebnis davon
haben. Was erwarten Arztinnen und Arzte davon?
Ich mochte gerne auch noch mal an dieser Stelle
diesen Punkt aufgreifen, der vorhin an Prof. He-
cken ging, mit der Frage: Wie gehen wir mit der
Ausweitung auf weitere Testgebiete um? Es werden
jetzt schon zum Beispiel Mikrodeletionen,
22q11-Tests angeboten, die aufgrund der niedrigen
Privalenz eine extrem schlechte positive Vorhersa-
gekraft haben. Die haben, um es andersrum zu sa-
gen, sehr viele falsch positive Ergebnisse. Die Be-
fiirchtung ist, wenn es uns nicht gelingt, den Wil-
len des Parlaments, den Willen des G-BA, das, was
sinnvoll ist im Rahmen der Krankenversicherung,
wieder einzufangen, ndmlich die breite ungezielte
Anwendung eines solchen Screeningtests, dass wir
die Ausweitung sehen werden auf viele weitere Be-
eintrdachtigungen, bei denen extrem viele falsch

Ausschuss fiir Gesundheit

positive Befunde Frauen verunsichern, moglicher-
weise zu Schwangerschaftsabbriichen voreilig fith-
ren und letztlich das Bild weiter verstarken, was
Frau Aeffner gerade angesprochen hat: In unserer
Gesellschaft wird davon ausgegangen, dass ein Le-
ben mit Behinderung ein leidvolles Leben ist, das
man am besten von Anfang an mdoglichst verhin-
dert.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank.

Abg. Hubert Hiippe (CDU/CSU): Ich habe eine
Frage an Frau Jana Schmidtke. Sie haben einen sol-
chen Test machen lassen und hatten auch einen
falsch positiven Test. Wer hat denn die Beratung
vor dem Test bei Thnen durchgefiihrt und wer hat
die Beratung nach dem vermeintlich positiven Test
bei Thnen durchgefiihrt? Oder haben Sie schriftlich
auf eine Beratung verzichtet?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Schmidtke, bitte.

Jana Schmidtke (Betroffene Mutter): Herzlichen
Dank fiir die Einladung. Danke fiir die Frage, Herr
Hiippe. Ich bin Jana Schmidtke, Mutter von drei
Kindern. Mein erstes Kind, jetzt fiinf Jahre alt, hatte
damals den Verdacht auf Trisomie 13. Ich habe da-
mals sehr naiv diesen Test machen lassen. Wir ha-
ben uns da wirklich so gut wie nichts bei gedacht.
Mein Mann sagte dann auch: ,Ist ja nett, dann wis-
sen wir schon, was es wird“. Das war eigentlich
auch aufgrund dessen ein bisschen geschuldet,
dass wir iiberhaupt keine Beratung hatten. Wir hat-
ten tatsdchlich von der Sprechstundenhilfe einen
Flyer in die Hand gedriickt bekommen. Es wurde
dann gesagt: ,,Wenn ihr wollt, konnt ihr diesen Test
machen lassen.“ Ich war damals auch unter 35. ,,Ihr
konnt diesen Test machen, konnt es euch einfach
mal durchlesen und iiberlegen.” - also das war die
einzige Beratung dazu. Wir haben uns dann einfach
gedacht: ,Ja, ist ja vielleicht ganz nett, wir denken
jetzt nicht daran, ob es jetzt eine Behinderung gibt
oder nicht, sondern wir machen es einfach.“ Mir
war vorher schon klar, wenn unser Kind behindert
sein sollte, dass wir das Kind bekommen werden.
Aber es gab eigentlich iiberhaupt keinen Anhalt bei
uns in der Schwangerschaft dazu. Also es gab keine
Auffélligkeiten zuvor in der Schwangerschaft und
auch familiédr keine genetische Pradisposition
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dafiir. Nachdem wir das Testergebnis bekommen
hatten, hatten wir ein kurzes Gesprédch mit unserer
Gynékologin, die uns dann an ein Zentrum fiir Pra-
nataldiagnostik weitergeleitet hat. Dort wurden wir
dann von der Chefarztin weiterberaten, wie wir
jetzt vorgehen. Damals wurde uns von einer Pla-
zentabiopsie. Uns wurde direkt gesagt: Wir machen
Feinscreening, ein Ultraschallfeinscreening.”. Dann
wurde geguckt, wie ist unsere Vergangenheit, wie
sind unsere Genesen in der Vergangenheit bei den
Vorfahren. Und ja, letztlich haben wir dann darauf
gewartet, auf einen weiteren Termin in der 16.
Schwangerschaftswoche fiir die Fruchtwasserunter-
suchung. Dazu wurde uns dann auch dort noch mal
geraten, obwohl keine Auffilligkeiten im Feinscree-
ning waren, weil uns auf eine Mosaiktrisomie hin-
gewiesen wurde, die vielleicht nicht im Feinscree-
ning erkannt werden konnte. Deshalb hat man uns
gesagt, wir sollten doch lieber die Fruchtwasserun-
tersuchung machen. Wobei eigentlich fiir mich bis
dahin schon klar war, ich mochte dieses Kind be-
kommen und selber sehen, ob es krank ist oder
nicht.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank, Frau
Schmidtke. Das Fragerecht geht jetzt an die Gruppe
Die Linke. Herr Pellmann, bitte.

Abg. Soren Pellmann (Gruppe Die Linke): Vielen
Dank, Frau Vorsitzende und auch fiir die schon
schriftlichen Ausarbeitungen im Vorfeld. Ich habe
eine Frage an Arne Frankenstein. Wie beurteilen
Sie die Kassenzulassung des NIPT im Lichte von
Artikel 8 der UN-Behindertenrechtskonvention?
Demnach verpflichten sich die Vertragsstaaten dazu
,sofortige, wirksame und geeignete Maflnahmen zu
ergreifen, um in der gesamten Gesellschaft ein-
schlieBlich auf der Ebene der Familien das Be-
wusstsein fiir Menschen mit Behinderungen zu
stirken und die Achtung ihrer Rechte und ihrer
Wiirde zu férdern.”

Die amtierende Vorsitzende: Herr Frankenstein, Sie
haben das Wort, bitte.

Arne Frankenstein (Landesbehindertenbeauftragter
der Freien Hansestadt Bremen): Vielen Dank fiir die
Frage. Die Kassenzulassung steht jedenfalls ohne
das bislang fehlende ethische und rechtlich

Ausschuss fiir Gesundheit

tragfdhige Regelungskonzept zum Umgang mit pra-
natalen Tests aus meiner Sicht im eindeutigen Wi-
derspruch zu den Gewihrleistungen aus Artikel 8
UN-Behindertenrechtskonvention. Das liegt daran,
dass mit der Kassenzulassung des NIPT sich die
Botschaft verbindet, der Solidargemeinschaft der
Versicherten und der werdenden Eltern, die préna-
tale Suche nach Trisomien sei medizinisch sinn-
voll, verantwortlich und sozial erwiinscht. Das ist
sozusagen ein Problem. Ein Kind mit Trisomie wird
insoweit zum vermeidbaren Risiko. Diese Botschaft
steht im eindeutigen Widerspruch zu den Gewihr-
leistungen der Behindertenrechtskonvention und
aus meiner Sicht auch zum verfassungsfesten Kon-
sens, den wir haben, dass jeder Mensch eine unver-
lierbare Wiirde hat. Das liegt daran, dass der Kern-
bestand der Regelung der Behindertenrechtskon-
vention letzten Endes auf dem Paradigmenwechsel
im Verstdndnis von Behinderung zielt und auch auf
eine Transformation unserer Gesellschaft, nicht nur
der baulichen und infrastrukturellen, sondern eben
auch des Umgangs mit Behinderung. Wir haben
schon gehort, Behinderung ist nicht mehr die medi-
zinische Abweichung von einer Norm, sondern ent-
steht eben erst durch die Wechselwirkung mit den
Barrieren in der Umwelt. Es geht darum, Menschen
in ihrer Vielfalt anzuerkennen und gleichberech-
tigte Lebenschancen zu ermdoglichen und es geht
nicht um die Verhinderung von Beeintrachtigun-
gen. Ich moéchte daran erinnern, dass Deutschland
sich rechtlich verpflichtet hat, Benachteiligungen
einer Behinderung zu verbieten vor 30 Jahren, des-
halb auch das besondere Benachteiligungsverbot in
die Verfassung aufgenommen hat. Das ist ein
Grundrecht und gleichzeitig auch objektive Wer-
tentscheidungen und im Lichte der Behinderten-
rechtskonvention auszulegen. Das Bundesverfas-
sungsgericht hat in seiner Triage-Entscheidung
noch mal ganz deutlich gemacht, dass sich daraus
eben auch Handlungspflichten fiir den Gesetzgeber
ergeben. Hier ist es so, dass aus meiner Sicht ein
gesetzgeberisches Unterlassen vorliegt und ein Zu-
stand sozusagen eingetreten ist, der noch mal ze-
mentiert, was wir eben auch schon gehort haben,
dass wir sozusagen medizinisches Behinderungs-
verstdndnis in der Gesellschaft noch mal zemen-
tiert haben. Der Kassenzulassung ohne Regelungs-
konzept muss aus meiner Sicht entgegengetreten
werden und nur dann kann letzten Endes auch die
Entscheidung fiir oder gegen ein Kind tragen und
eigentlich eigenverantwortlich getroffen werden.
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Ich will noch auf den letzten Punkt eingehen. Ich
finde, der Kern, also die Frage des NIPT betrifft den
Kern unseres Zusammenlebens und die Frage, wie
wir als Gesellschaft miteinander leben wollen und
deshalb miissen wir hier ... [unverstandlich] ... die
Regelung.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank. Frau
Dr. Baum, bitte.

Abg. Dr. Christina Baum (AfD): Vielen Dank. Ich
mochte ein bisschen meine eigene Biografie voran-
stellen. Ich habe 1979 meine Tochter zur Welt ge-
bracht, da war ich im 5. Studienjahr Zahnmedizin
und natiirlich haben wir Vorlesungen zur Kinder-
heilkunde gehabt und da wurde immer darauf hin-
gewiesen, was jetzt ja auch schon mehrfach er-
wiahnt wurde, dass mit steigendem Alter natiirlich
auch die Gefahr von Fehlbildungen vorhanden ist.
Das ging so weit — da komme ich jetzt wieder auf
die Angst zu sprechen—, dass ich diese Vorlesung
nicht mehr besuchen konnte, weil ich eben diese
Angst gar nicht an mich heranlassen wollte, ob-
wohl ich damals erst 23 war. In der DDR, ich weil}
nicht, ob jemand dazu etwas weil}, galt man mit &l-
ter als 25 Jahren als Spétgebarende. Das heilit, da-
nach wurde man besonders betreut, weil man eben
diese Dinge schon kannte, dass mit steigendem Al-
ter einfach so eine Geburt wesentlich komplizierter
ist. Jetzt stelle ich meine Frage. Ich weill nur gar
nicht so richtig, an wen ich sie stellen soll. Ich
wiirde vielleicht Prof. Hecken bitten, eine Antwort
darauf zu finden. Sollten wir nicht jetzt aufgrund
dessen, dass wir wissen, dass tatsdchlich mit stei-
gendem Alter auch diese Gefahren von Fehlbildun-
gen entstehen, als Gesellschaft darauf hinweisen
und darauf hinbiirgen, in irgendwelchen Aufkla-
rungskampagnen die Frauen zu ermuntern, die jun-
gen Frauen, die Kinder haben wollen, wieder frii-
her die Kinder zu bekommen? Also ich sehe das
auch als gesellschaftliches Problem, dass ja die
Frauen immer wieder &dlter geworden sind und da-
mit aber eben auch Risiken verbunden sind. Viel-
leicht findet sich aber auch jemand anderes, der da
kompetenter antworten kann.

Ausschuss fiir Gesundheit

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Hecken
nickt und hat noch anderthalb Minuten, bitte.

Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)): Also ich glaube, wir kénnen versuchen,
junge Frauen zu ermuntern, frither Kinder zu be-
kommen, aber ich glaube, dass das mit den Biogra-
fien, die wir heute haben, im Zweifel nicht in Ein-
klang zu bringen ist. Also das tun wir ja hdufig. Der
entscheidende Punkt ist, und da will ich aufgrei-
fen, was eben gesagt worden ist. Der entscheidende
Punkt ist derjenige, dass wir eben eine gesetzgebe-
rische Entscheidung treffen auf der Basis von Arti-
kel 8 UN-Behindertenrechtskonvention, in der ge-
sagt wird und in der klargelegt wird, unter welchen
Voraussetzungen will Gesellschaft das Recht auf
Wissen befordern oder am Ende des Tages dazu bei-
tragen, dass man sagt, ,,Okay, da musst du eben un-
wissend sein“. Erster Punkt, ganz, ganz wichtig,
und das ist die Entscheidung, die gar nicht so sehr
an der Trisomie festzumachen ist, wo wir seit 1975,
und das ist eben vergessen worden, moglicherweise
gegen die UN-Behindertenrechtskonvention versto-
Ben haben, weil wir zwei maximal invasive Unter-
suchungsmethoden haben, die routineméBig ab 35
den Frauen angeboten wurden. Wenn der Arzt es
nicht gemacht hat, hat der BGH — und das ist per-
vers aus meiner Sicht — die Geburt des behinderten
Kindes als Schaden definiert. Das miissen Sie als
Gesetzgeber kldren und auf der Basis miissen wir
auch mit den neuen Tests umgehen, die kommen,
die mir Angst und Bange machen, weil wir mittler-
weile, wie gesagt, Brustkrebs, dann kommt die fa-
milidre Hypercholesterindmie, wo ziehen wir da als
Gesellschaft die Grenze? Das kann nicht der G-BA,
sondern das miissen Sie als Gesetzgeber machen.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon, Herr
Prof. Hecken. Frau Riiffer, bitte, wollen Sie Ihre
Frage stellen?

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN):
Sehr gerne Frau Vorsitzende, das mochte ich gerne
machen. Herr Prof. Hecken, ich frage Sie jetzt noch
mal. Sie geben da richtig Druck rein, seit Jahren,
und Sie haben das zu Recht auch noch mal in Threr
Stellungnahme geschrieben. Was meinen Sie sind
die Voraussetzungen dafiir, dass wir ein Monitoring
hinbekommen, das all diese Perspektiven

20. Wahlperiode Protokoll der 122. Sitzung

vom 9. Oktober 2024

Seite 16 von 25



2
"

tatsdchlich mit einbezieht und am Ende zu einer
Regelung fiihrt, die auch Thnen als G-BA weiter-
hilft, weil Sie diese Verantwortung gar nicht haben
wollen?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Hecken.

Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)): Entschuldigung, Frau Vorsitzende. Die Vo-
raussetzung ist, dass wir auf alle Fille, und das ist
eben angesprochen und vorgetragen worden, si-
cherstellen, dass vor der Durchfiihrung des Testes
eine verniinftige Beratung erfolgt. Wenn viermal
fiinf Minuten oder viermal 20 Minuten nicht aus-
reichen, dann muss das eben entsprechend einbud-
getiert werden. Das, was von der Vorrednerin ge-
sagt worden ist, dass man ihr so ein Formular in
die Hand geknallt hat und kein Gesprach mit ihr
gefiihrt hat, sie nicht auf die Beratung verzichtet
hat, ist ein klarer VerstoB gegen drztliche Berufs-
pflichten nach dem Gendiagnostikgesetz. Das ist fiir
mich das Entscheidende. Und dann ist fiir mich
entscheidend, dass bevor jetzt irgendeine Indika-
tion fiir eine Abtreibung dann am Ende erfolgt, dass
sehr genau nachgepriift wird, ob danach auch die
Beratung stattgefunden hat. Die Betroffene hat es
eben auch klar gesagt: Man muss den Eltern doch
die Moglichkeit geben, und darauf verweisen wir in
unserer Broschiire, dass die Moglichkeit besteht,
mit Eltern von Down-Kindern — aber ich denke jetzt
an die Zukunft: Was gibt es alles fiir Krankheiten,
auf die wir in Zukunft dann testen kénnen? — Kon-
takt aufzunehmen, mit der Lebenshilfe Kontakt auf-
zunehmen, um dann zu erfahren, was das ist, mit
dem ich mich beschiftige. Das sind doch heute in
vielen Féllen eben, wie gesagt, diffuse Angste, ohne
das Krankheitsbild zu kennen. Das sind diffuse
Angste, die man ausrdumen kann. Da ist fiir mich
die Beratungskomponente die entscheidende und
der Zusammenhang zwischen der minimalinvasi-
ven Intervention hier und der Bestimmung und der
nachfolgenden Absicherung der Diagnose und der
nachgelagerten Beratung. Wenn das nicht funktio-
niert, dann ist das Regelungskonstrukt so, dass man
sagen kann: Ja, dann kann man es vergessen. Ich
will aber auch darauf hinweisen, wir haben bei Pla-
zenta-Biopsien und Fruchtwasseruntersuchungen
das Risiko einer Fehlgeburt bis vier Fehlgeburten
auf 1 000 Fille. Also insofern ist der Paradigmen-
wechsel gar nicht so erkennbar hier in diesem

Ausschuss fiir Gesundheit

Punkt. Das ist in der Vergangenheit auch jeder Frau
mehr oder weniger routinemaBig iiber 35 verordnet
worden. Egal, ob sie es dann am Ende hinterfragt
hat oder nicht. Da wird auch nicht lange beraten.
Mir personlich sind Félle bekannt. Deshalb bin ich
so engagiert in diesem Thema, wo es, obwohl die
Eltern eine Abtreibung niemals in Betracht gezogen
haben, dann zu einer Fehlgeburt ggkommen und
die dann dagesessen haben und haben gesagt: Was
haben wir denn jetzt angestellt? Wir wollten es nur
wissen, um uns darauf einzustellen, wie wir mit ei-
nem behinderten Kind umgehen. Das sind die Fra-
gestellungen, die fiir mich interessant sind und die
mich so ein bisschen auch, sage ich mal, emotional
dann eben anfangen.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Frau
Dr. Kersten.

Abg. Dr. Franziska Kersten (SPD): Ich wiirde noch
mal eine Frage an Frau Dr. Rimann stellen. Inwie-
weit sind Datenerhebungen und Gutachten im Rah-
men von sogenannten Health Technology Assess-
ments, wie sie unter anderem auch vom Institut fiir
Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswe-
sen durchgefiihrt werden, ungeeignet, um eine fun-
dierte Auseinandersetzung mit der Kassenzulas-
sung des NIPT, insbesondere den ethischen und ge-
sellschaftlichen Aspekten zu ermdglichen? Und als
Anschlussfrage: Was sind Ihrer Meinung nach die
zentralen Aspekte, die innerhalb des Monitorings
beriicksichtigt werden miissten, um eine fundierte
Auseinandersetzung gewdhrleisten zu kénnen?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. RiBbmann.

Dr. Anke RiBbmann (Fehlbildungsmonitoring Sach-
sen-Anhalt): Dankeschon. Es ist sehr schwierig, die
Zahlen so zu ... Also das IQWiG weil} ja besser als
ich, was es fiir Zahlen hat. Aber es gibt diese Zah-
len nicht. Also es gibt keine routineméBigen Zahlen
zu dem, was prénatal an Diagnostik erfolgt ist und
deren Zuordnung. Das heillit, man miisste ein ganz
neues Studiendesign aufstellen, um besonders be-
volkerungsbezogen ... Das ist diese Versorgungsrea-
litdt, um die es geht — nicht um die Studien, die wir
in spezialisierten Zentren machen. Das wiére das
Wichtigste, dass man sich das dort anguckt. Wir ha-
ben, ich bin da ganz bei Prof. Hecken, diese
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Besonderheit mit der Beratungssituation, dass wir
auf jeden Fall auch Studiendesign qualitativ und
quantitativ einschliefen miissten, um ein Monito-
ring sinnvoll ... Die Fragen, die uns wirklich inte-
ressieren, sind die Sachen, die wir nur in Inter-
views oder in anderen speziellen Sachen rauskrie-
gen konnen.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Herr
Fohr, bitte.

Abg. Alexander Fohr (CDU/CSU): Meine Frage geht
an Herrn Dr. Weichert. Was sind aus Threr Erfah-
rung die Beweggriinde der Schwangeren, den NIPT
durchzufiihren?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Dr. Weichert,
bitte.

Priv.-Doz. Dr. Alexander Weichert (Praxis fiir Pra-
natale Diagnostik): Vielen Dank zunéchst fiir die
Einladung. Verehrte Vorsitzende, liebe Mitglieder
des Ausschusses. Aus meiner Erfahrung gibt es im
Prinzip zwei wesentliche Griinde. Die erste Sorge
ist natiirlich die Frage, ob Ihr Kind von einer Triso-
mie 21 betroffen ist, wobei man nattirlich hier da-
rauf hinweisen muss, dass in unserer tdglichen Pra-
xis nicht die Trisomie 21 unsere Hauptproblematik
darstellt, sondern Fehlbildungen betreffen Schwan-
gerschaften bei weitem um ein Vielfaches haufiger.
Genau das Gleiche gilt fiir Schwangerschaftskom-
plikationen wie zum Beispiel die Praeklampsie. Da-
her ist es gerade in der Situation, wo zum Beispiel
im Erstsemesterscreening ein Intermediérrisiko
sich darstellt oder Marker darzustellen sind. Bei ei-
nem sonst unauffélligen Kind ist dieser Test eine
hervorragende Option, die Trisomie 21 mit einer
hohen statistischen Wahrscheinlichkeit auszu-
schlieBen. Das ist ein Punkt, auf den ich auch noch
mal hinweisen mdéchte. Der NIPT ist ein Screening-
test. Es wird keine Diagnostik hierbei durchgefiihrt.
Da ist eben auch der wichtige Punkt, darauf hinzu-
weisen, wenn sich der Hinweis ergibt, so wie das
zum Beispiel auch in der Patienteninformation zu
finden ist. Da hat, finde ich, eine etwas ungliickli-
che Verortung stattgefunden, weil hier eben der
Punkt angedeutet wird, dass, wenn irgendwas ist,
dann macht man einen zweiten, besseren Test, mit
dem man dann diesen Hinweis bestétigt oder

Ausschuss fiir Gesundheit

ausschlieBt, was in meinen Augen eine schwierige
Indikation darstellt. Ein weiterer wichtiger Punkt
ist, und den hat letztendlich Frau Schmidtke eben
in einem Nebensatz gerade erwéhnt, eine interne
Erhebung bei uns hat letztendlich dazu gefiihrt,
dass gerade auch im Niedrigrisikokollektiv oder bei
den jiingeren Schwangeren es doch héufig auch die
Frage gibt, ndmlich was es denn wird. Also die
Trisomien sind unter Umstdnden gar nicht vorder-
griindig von Interesse, zum Beispiel, weil die
Schwangeren sehr jung sind, sondern die Frage ist:
Was wird es? Wird es ein Junge oder ein Mddchen?
Also dass wir hier letztendlich eine Art prédnatale
Geschlechterbestimmung auch haben. Also in der
Zusammenschau muss man sagen, die Trisomien
sind natiirlich im Ausschluss der Hauptbeweg-
grund, aber auch die Frage nach Geschlecht ist von
Interesse. Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Aus den
Reihen der SPD, wer wiinscht das Wort?

Abg. Dr. Franziska Kersten (SPD): Ich hétte noch
mal eine Frage an Frau Dr. Rilmann. Wen wiirden
Sie fiir das interdisziplindre Gremium zum NIPT
vorschlagen, das wir in unserem Antrag praktisch
einsetzen wollen?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. Rifmann,
bitte.

Dr. Anke RiBbmann (Fehlbildungsmonitoring Sach-
sen-Anhalt): Vielen Dank. Ich hatte ja schon die
Vorschldge gelesen und ich wiirde unbedingt auch
noch die Gesellschaft, eine Fachgesellschaft mit
einbeziehen. Die Deutsche Gesellschaft fiir Perina-
tale Medizin (DGPM) ist eine Gesellschaft, die ver-
einigt die Prédnataldiagnostik und die Neonatolo-
gen, also die, die sich im Vorfeld mit der Diagnos-
tik beschéftigen und dann die Kinderérzte, die spe-
zialisiert sind auf das das Neugeborene, die Neona-
tologen. Also die DGPM wiirde ich unbedingt emp-
fehlen als Fachgesellschaft, die beide Sachen verei-
nigt und in diesem Speziellen noch mit aufgenom-
men werden sollte. Ich wiirde die Fachgesellschaft
der Pranataldiagnostik und Geburtshilfe dort auch
noch mit anfragen mit einem Experten. Das wiirde
ich empfehlen. Danke.
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Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Frau
Helling-Plahr, bitte.

Abg. Katrin Helling-Plahr (FDP): Vielen Dank. Ich
mochte gerne den Bundesverband der Frauenérzte,
Herrn Dr. Frenzel, fragen. Zur Qualitédt der Beratung
sind Sie ja bereits gefragt worden. Ich selbst habe
zweimal einen NIPT in Anspruch genommen und
habe zweimal von Gynékologinnen tatsdchlich eine
sehr umfassende und ausfiihrliche Beratung erfah-
ren, obwohl ich angegeben habe, bereits schon um-
fassend informiert zu sein. Nun gibt es aber auch
die Befilirchtung, dass Patientinnen und Patienten
die NIPT-Beratung als Empfehlung zum Test verste-
hen wiirden - vielleicht auch die entsprechenden
Broschiiren, die es in dem Zusammenhang gibt. Ist
es auch Thre Erfahrung? Entspricht das IThrer Wahr-
nehmung? Gehen Arztinnen und Arzte und
Schwangere Threr Erfahrung nach verantwortlich
mit Testergebnissen hinterher um?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Dr. Frenzel, bitte.

Dr. Jochen Frenzel (Berufsverband der Frauenéirzte
(BVF)): Vielen Dank fiir die Frage. Ich fange wieder
mit dem zweiten Teil an. Das verantwortliche Um-
gehen mit den Testergebnissen impliziert auch hier
wieder der Gesetzgeber. Ich gehe davon aus, dass es
auch so gehandhabt wird. Der Gesetzgeber sagt, es
findet eine obligate Beratung nach dem Ergebnis
auch statt. Da geht es auch tatsdchlich noch mal um
die Geschichten. Ist der Test unauffillig, freuen wir
uns alle. Dann wissen wir, zu 99,99 Prozent ist das
Kind nicht betroffen. Ist der Test auffdllig, das ha-
ben wir auch schon mehrfach gehort, brauche ich
nicht weiter auszufithren. Gibt es eine falsche Posi-
tivrate? Dies gilt es anzusprechen in Bezug auch
auf das Alter der Schwangeren und dann eben die-
sen sogenannten positiven pradiktiven Wert zu
kommunizieren, wie wahrscheinlich ist es tatsach-
lich, dass das Kind betroffen sein kann, ja oder
nein im wahren Leben. Danach kommt dann die
Entscheidung schlussendlich, ob man eine invasive
Diagnostik durchfiihrt, ja oder nein. Das obliegt
auch immer der Schwangeren selber, ob sie das ma-
chen mochte, ja oder nein. Nur bevor sie dann eine
Konsequenz daraus zieht, sprich die Schwanger-
schaft abbricht, ist diese invasive Diagnostik dann
obligat. Dann zu dem Gefiihl, tendenzids beraten zu

Ausschuss fiir Gesundheit

werden. Hier muss man auch sagen: Wir beraten er-
gebnisoffen. Ich kenne das auch von meinen Kolle-
ginnen und Kollegen nicht anders. Es geht darum,
zuerst einmal festzustellen: Ist es eine Fragestel-
lung, die fiir die Schwangere in Frage kommt?
Wenn ja, dann beraten wir sie: ,,Diesen Test gibt
es.” Obligat ist das Aushédndigen der Patientenin-
formationsbroschiire. Anhand auch derer kann man
sich entlanghangeln und sagen: ,,Okay, haben Sie
das alles verstanden?“ Dann auch noch mal: Was
kann der Test, was kann der Test nicht? Auch das
ist immer wichtig zu sagen. Das haben wir auch
schon mehrfach gehort. Nur acht Prozent der Er-
krankungen sind tatsdchlich genetischer Natur. Al-
les andere hat eine andere Ursache. Dann kommt
die Schwangere zu einem autonomen Ergebnis fiir
sich, in ihrer Erlebniswelt entscheidet sie dann
auch, ob sie das Kind haben mochte oder nicht, vo-
tiert dafiir oder dagegen. Dann sind wir durch.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon, Herr
Dr. Kippels. Bitte.

Abg. Dr. Georg Kippels (CDU/CSU): Vielen herzli-
chen Dank. Ich wiirde noch mal gerne eine Frage
an Herrn Dr. Weichert richten. Wie wird die Indika-
tion zur Durchfiihrung des NIPT gestellt?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Dr. Weichert,
bitte.

Priv.-Doz. Dr. Alexander Weichert (Praxis fiir Pra-
natale Diagnostik): Ja, die Indikation fiir den NIPT
wird letztendlich auf Grundlage der Broschiire des
Gemeinsamen Bundesausschusses — ich zeige sie
noch mal — gestellt. Hier hatte ich in der letzten
Frage schon gesagt, dass ich das etwas schwierig
finde aus vielerlei Griinden. Zum einen ist der erste
Satz, der einem ins Auge springt, die Ubernahme
der Kosten. Die Ubernahme der Kosten impliziert
letztendlich, weil es die gesetzlichen Krankenkas-
sen sind, die immerhin 90 Prozent der Gesellschaft
reprédsentieren, dass das etwas Gutes und entspre-
chend dann auch etwas Sinnvolles ist. Der nidchste
Punkt ist, wenn sich aus anderen Untersuchungen
ein Hinweis auf eine Trisomie ergeben hat. Genau
da ist es ja eigentlich nicht mehr indiziert, weil da
brauchen wir Diagnostik. Das heiBt, wir brauchen
die Frage: Ist das Kind betroffen oder nicht. Da
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brauchen wir tatsdchlich im Zweifel die invasive
Diagnostik und nicht einen nicht invasiven Scree-
ningtest. Da empfinde ich eben die Diktion, die hier
herrscht, eher als ungliickliche Verortung, weil es
letztendlich eine sowohl medizinisch als auch
sachlich schwierige Indikation ist. Der letzte Punkt
ist die Anmerkung, wenn eine Frau gemeinsam mit
ihrer Arztin oder ihrem Arzt zu der Uberzeugung
kommt, dass der Test in ihrer persénlichen Situa-
tion notwendig ist. Was ist eine Uberzeugung? Eine
Uberzeugung ist eine individuelle Wertung. Das
heiBt, die Indikation erfolgt dann in diesem Fall im
Wesentlichen durch die Schwangere, was letztend-
lich, wenn man die Situation weiter konstruiert,
durchaus auch die Frage erlaubt: Wie wire denn
damit umzugehen, wenn beispielsweise die
Schwangere sich gegen den Test entscheidet und
das Kind dann dennoch betroffen wire? Die
Schwangere iibernimmt fiir die Entscheidung dann
am Ende die Verantwortung. Ist es die Frau, die die
Uberzeugung hatte, oder eben die persénliche Situ-
ation, die dahintersteht mit dem Arzt? Also aus
diesem Grund kann man zusammenfassend sagen,
dass in der tdglichen Praxis sich die Frage stellt
nach der Indikation auf der Grundlage der Informa-
tion, die uns so tibermittelt wird.

Die amtiergnde Vorsitzende: Dfmke. Aus den Rei-
hen von BUNDNIS 90/DIE GRUNEN, Frau Riffer,
bitte.

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN):
Vielen Dank, Frau Vorsitzende. Meine Frage richtet
sich jetzt an Silke Koppermann, die digital bei uns
ist. Was sind aus Ihrer Sicht die zentralen Aspekte
hinsichtlich des Monitorings und auch des Exper-
tengremiums der Besetzung?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Koppermann,
bitte.

Silke Koppermann (Netzwerk gegen Selektion
durch Prianataldiagnostik): Vielen Dank fiir die Ein-
ladung und die Frage. Es wurden schon viele kriti-
sche Bemerkungen zu der Kassenfinanzierung ge-
nannt. Genau um das differenzierter darzulegen,
macht das Monitoring Sinn. Durch die Kassenfi-
nanzierung haben wir die Chance, iiberhaupt Zah-
len zu haben. Vorher war es im Bereich von

Ausschuss fiir Gesundheit

Selbstzahlerleistungen. Aber die Kassenabrechnung
selbst gibt keine Aussage tiber Qualitdt von Bera-
tung. Dass fiinf Minuten beraten wird, ist sowieso
selbstverstdndlich, dass das jeder abrechnet. Aber
die Beratung, die Qualitéit ist damit nicht belegt.
Von daher wire wichtig, in welcher Art die
Schwangeren die Beratung erlebt haben, ob sie fiir
sie wirklich ausfiihrlich und erkldrend und erhel-
lend war und ihre Fragen beantwortet wurden. Auf
der anderen Seite wire wichtig zu erkldren: Wie
wurde das von Seiten der Arzte angeboten? Ich bin
selbst auch Frauenérztin. Also aus meiner Erfah-
rung von Kolleginnen ist das nicht unbedingt im-
mer so, dass das Ganze ergebnisoffen ist, sondern
Arzte empfinden eine gewisse Verpflichtung oder
auch womoglich juristische Angst, auf alles hinge-
wiesen zu haben und dafiir zu sorgen und dafir
verantwortlich zu sein, dass ein gesundes Kind ge-
boren wird. Frauen fithlen sich verpflichtet, alles
dafiir zu tun, dass das Kind gesund ist. Deswegen
ist es sehr wichtig, da genauere Erhebungen iiber
die Beratung zu machen. Die Beratung selber, wie
die Fortbildungen sind, kénnte auch Sinn machen,
das zu erheben. Leider werden die meisten Fortbil-
dungen im Rahmen des Gendiagnostikgesetzes fiir
Frauenérzte von Firmen wie Amedes angeboten,
also sind sozusagen potenziell mit Interessenkon-
flikt behaftet in diesen Fortbildungen. Ich habe das
personlich recherchiert und auch in Hamburg er-
lebt. Es kommt nirgendwo vor: Was ist denn eigent-
lich Behinderung und warum miissen wir denn ei-
gentlich danach suchen und was fiir ein Bild von
Behinderung haben wir denn eigentlich? Das, finde
ich, wiirde sich auch sehr lohnen, das zu erheben,
wie die Beratungsausbildung eigentlich ist. Natiir-
lich wére es interessant zu fragen, was hat es...
Okay, und ich finde in dem Gremium, um das noch
mal zu erwédhnen, finde ich es wichtig, dass da
nicht nur medizinischer Sachverstand ist, sondern
genau in dem Sinne auch Sachverstand aus der Ge-
sellschaft und der Betroffenen, dass da Experten
von Disability Studies, Betroffene drin sind, damit
dieser Blickwinkel auch mitkommt.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank, Herr
Schwartze.

Abg. Stefan Schwartze (SPD): Ich habe noch eine
Frage an Frau Koppermann. Die nichtinvasiven
Préanataltests sind nachweislich und entgegen der

20. Wahlperiode Protokoll der 122. Sitzung

vom 9. Oktober 2024

Seite 20 von 25



2
"

urspriinglichen Idee mittlerweile so eine Art Stan-
dardverfahren geworden. Weiterhin stehen neue
Testverfahren der Prdnataldiagnostik vor der Zulas-
sung. Welche Auswirkungen wird diese Entwick-
lung aus Threr Sicht auf die Gesellschaft haben?
Wie wird sich unser Blick darauf verandern, wie
Kinder kiinftig auf die Welt kommen?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Koppermann,
dann fahren Sie bitte fort.

Silke Koppermann (Netzwerk gegen Selektion
durch Prianataldiagnostik): Dankeschon. Das wurde
vorhin auch schon von verschiedenen Seiten als
ein Drohszenario, dass wir unsere Kinder alle nur
noch gut kontrolliert zur Welt kommen diirfen, be-
schrieben. Wer durch die Kontrolle durchgefallen
ist, dann eigentlich entweder die Eltern die Schuld
haben oder deren Existenzrecht ein bisschen prob-
lematisiert wird. Das kann natiirlich auch noch Fol-
gen auf die Bemiihungen zur Inklusion haben. Ich
mochte daran erinnern, dass es zu Recht grofie Em-
porung ausgelost hat, dass der Chef von der Kas-
sendrztlichen Vereinigung in Sachsen ein breites
Screening vorgeschlagen hat auf alles Mdégliche
und von Eugenik im besten Sinne gesprochen hat.
Wenn das sich weit ausdehnt, auch solche Tests in
der Prinataldiagnostik, kann man natiirlich diese
Emporung ein bisschen wohlfeil nennen, wenn wir
sozusagen das Gleiche einfach ein bisschen spéter
machen. Von daher ist es sehr wichtig darauf zu gu-
cken, welche Tests sollen eigentlich gemacht wer-
den. Wenn bei jungen Frauen Tests auf Trisomie 21
gemacht werden, abgesehen davon, dass das zu ei-
ner Drohkulisse gemacht wird, dass das irgendwas
ist, was man unbedingt funden muss, ist er medizi-
nisch betrachtet unsinnig. Bei jungen Frauen
wiirde man keinen Test machen bei so einer gerin-
gen Prdvalenz. Wenn er dann positiv ist, dann ist
auch noch die Chance, dass er falsch positiv ist,
groB. Also man fragt sich wirklich, ob dieser Test
nicht in der Breite vollig unsinnig ist und damit
noch mit dem Label ,,Die Gemeinschaft bezahlt
das.“ Auch das fixiert wieder — das ist etwas, was
zu vermeiden ist: Die Solidargemeinschaft mdchte
das vermeiden. Denn es ist ja eine Illusion zu be-
haupten oder es ist ja klar, dass es darum geht, die
Diagnosen zu stellen und moglichst frith zu stellen,
damit, wenn eine Frau einen Abbruch deshalb ha-
ben mdchte, dass der moglichst friih stattfindet.

Ausschuss fiir Gesundheit

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Jetzt
geht das Fragerecht an Herrn Sichert.

Abg. Martin Sichert (AfD): Ich finde diese ganzen
negativen Schwingungen etwas schwierig, die ich
in diversen Aussagen hier verspiire. Ganz ehrlich
gesagt: Wenn Eltern letztendlich nichts anderes
wollen, als sich zu informieren ... Ich denke, Eltern
haben ein Anrecht darauf, sich zu informieren.
Meine néchste Frage geht auch noch mal ans
IQWIiG. Ich fand es interessant, was Frau Schmid-
tke als betroffene Mutter gesagt hat. Dass sie ndm-
lich gesagt hat, sie hat einen Test gemacht, auch
weil sie das Geschlecht des Kindes wissen mdochte.
Wir wissen aus Studien, dass allein in diesem Jahr-
zehnt flinf Millionen Menschen weltweit abgetrie-
ben werden, weil sie Madchen sind. Da findet diese
Diskussion hier gar nicht statt. Aber bei diesen
Tests findet sie statt. Obwohl wir dort eine ganz
groBe Anzahl von falsch positiv im Test haben. Wir
wissen nicht, wie viele falsch negativ sind. Ich
denke, es ist schon wichtig fiir die Eltern auch zu
wissen: Wie valide ist denn ein Test, den ich hier
mache? Beim Bluttest fiir Mddchen und Jungen
wissen wir, es ist 99 Prozent Wahrscheinlichkeit,
dass man das Geschlecht feststellt. Wir haben jetzt
aus diversen Studien gehort, dass jeder fiinfte be-
ziehungsweise in manchen Altersgruppen sogar je-
der zweite Test falsch ist. Deswegen meine Frage an
Sie vom IQWiG. Sie haben vorhin gesagt, dass es
Dinge gibt, die vordringlicher sind, als festzustellen
wie viele denn falsch positiv und falsch negativ
sind. Welche Dinge sollten Ihrer Meinung nach
dringender monitort werden, als das, ob man den
Eltern eine falsche oder eine richtige Information
gibt?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Dr. Eikermann,
Sie haben jetzt das Wort.

Dr. Michaela Eikermann (Institut fiir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)):
Da bin ich missverstanden worden. Mein Eindruck
ist, dass bei der Diskussion, die hier gefiihrt wird,
es um andere Dinge geht. Ndmlich was gerade in
der Versorgung passiert. Welche Auswirkungen hat
die Einfiihrung dieses Tests als Kassenleistung?
Wie findet Beratung statt? Das erschien mir im Vor-
feld als das, was vordringlich jetzt neu geklart
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werden muss. Zu dieser Frage, wie zuverldssig
diese Tests sind, gibt es tatsdchlich schon eine
ganze Reihe von Studien. Es ist allein damals in
dem Bericht, den wir vorgestellt haben, der ist 2018
veroffentlicht worden... Da lagen ja schon, ich
glaube, Pi mal Daumen 23 Studien vor, die sich mit
der diagnostischen Giite dieser Tests beschéftigt ha-
ben. Insbesondere liegen da Daten vor fiir die Triso-
mie 21. Zum damaligen Zeitpunkt waren die Daten
fiir Trisomie 13 und 18 deutlich schwécher. Das
kann man alles noch mal anschauen. Aber da gibt
es eine ganze Reihe von Studien. Wir haben eben
die Sensitivitdten und Spezifititen genannt. In der
Mutterschaftsrichtlinie ist unter diesen Qualitatssi-
cherungsaspekten sogar festgelegt, welche Tests
iiberhaupt nur angewendet werden diirfen. Da sind
auch bestimmte Grenzen fiir Sensitivitdten und
Spezifitdten, also wie gut ein Test die Kranken rich-
tig als krank identifiziert und wie gut der Test die
nicht Erkrankten als nicht erkrankt identifiziert. Da
gibt es tatsdchlich eine ganze Reihe von Studien.
Die Frage ist: Ist das etwas, was man jetzt noch mal
mitmachen muss? Wenn man zu der Entscheidung
kommt, die Daten reichen vielleicht fiir bestimmte
Erkrankungen noch nicht aus, dann ist das durch-
aus sinnvoll. Aber die Frage, die man sich eben
stellen muss: Was méchte man mit so einem Moni-
toring erreichen? Man muss immer gucken, dass
man das nicht iiberfrachtet. Grundsétzlich kann
man sich noch mal um diagnostische Giite, um
Testgiite kiimmern. Die Frage ist: Liegen da nicht
einfach gentigend Daten vor und sind nicht eben
die anderen Dinge das, wozu wir noch ganz wenig
wissen? Ndmlich das, was in der Versorgung seit
der Einfiihrung als Kassenleistung passiert ist. Was
passiert im Bereich der Inanspruchnahme, der Auf-
klarung? Solche Dinge.

Die amtierende Vorsitzende: Dankeschon. Ich sehe,
Frau Kiithne, dass Sie die Hand mehrfach gehoben
haben. Die Regeln in dieser Anhérung sehen vor,
dass ich Sie nur aufrufen darf, wenn Sie gefragt
werden von einer Abgeordneten. Jetzt geht das Fra-
gerecht an Dr. Kippels, bitte.

Abg. Dr. Georg Kippels (CDU/CSU): Vielen herzli-
chen Dank. Ich wiirde eine Frage noch mal gerne
an Herrn Prof. Hecken richten. Waren bei den Bera-
tungen des G-BA tiiber NIPT als Kassenleistung Be-
troffene mit Trisomie 21, 18 oder 13 beteiligt?

Ausschuss fiir Gesundheit

Die amtierende Vorsitzende: Herr Prof. Hecken.

Prof. Josef Hecken (Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)): Herzlichen Dank fiir die Frage, Herr Abge-
ordneter. Selbstverstandlich, die Patientenvertre-
tung hat an allen Verfahren teilgenommen. Die Pa-
tientenvertretung im G-BA setzt sich zusammen
aus themenbezogenen Patientenvertretern. Sie be-
steht auch aus Teilnehmern, die aus dem Kreis der
Verbdnde von Menschen mit Behinderungen und
Handicaps benannt werden. Es hat ein Anhoérungs-
verfahren gegeben. Vor diesem Hintergrund hat
hier eine breite Beteiligung stattgefunden, die — ich
wiederhole mich — aber nicht ersetzen kann, das
sage ich jetzt zum dritten Mal, die Wertentschei-
dung, vor der sich das Hohe Haus geflissentlich
entzogen hat. Die Frage ,,Was wollen wir als Gesell-
schaft?” kann nicht der G-BA entscheiden. Vor die-
sem Hintergrund lege ich da ganz, ganz groBen
Wert darauf. Zwei Anmerkungen noch, weil ich
noch ein bisschen Redezeit habe. Ich sage das aus-
driicklich, Herr Abgeordneter Sichert, Sie haben
eben wieder gesagt, die Wahrscheinlichkeit, dass
man hier richtige Ergebnisse bekommt, liegt so bei
50 Prozent. Ich wiederhole das, was gesagt worden
ist. Die Sensitivitét liegt bei 99,13 Prozent bei
Trisomie 21 die Spezifitit bei 99,95 Prozent. Sie ha-
ben gesagt, es wird gemacht, um das Geschlecht zu
bestimmen. Wer als verantwortlicher Arzt den El-
tern vor der zwdlften Schwangerschaftswoche das
Geschlecht des Kindes mitteilt, verhélt sich regel-
widrig. Das ist untersagt nach dem Gendiagnostik-
gesetz, damit es eben nicht zu dieser Selektion
kommt, die an vielen Stellen dann eben apostro-
phiert wird. Vor diesem Hintergrund muss ich hier
an dieser Stelle ganz ausdriicklich sagen, es hat
niemals einen Willen des G-BA — das hat einer der
Redner gesagt — auf eine breite, ungezielte Anwen-
dung dieser Tests gegeben. Nein. Wir haben gesagt,
in den Féllen nach Beratung und nach Absicherung
der Ergebnisse dann durch maximalinvasive Ver-
fahren oder auch durch andere speziellere Untersu-
chungen soll eben eine Entscheidung getroffen wer-
den; nur damit wir hier den Ablauf des Verfahrens
kennen und nicht alles mit allem vermischen. Und
was in Zukunft auf uns zukommt, zwingt uns dazu,
uns als Gesellschaft zu bekennen: Bei welchen
Krankheiten oder potenziellen Krankheiten wollen
wir {iberhaupt noch das Recht auf Wissen dann am
Ende als Gesetzgeber umsetzen? Ob man dann die
Tests verbieten kann, ist eine andere Frage. Sie
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konnen aber bestimmen, ob sie die GKV bezahlen.
Das ist eine Wertentscheidung, die Sie treffen miis-
sen. Dieser werden wir uns unterwerfen und das ist
selbstverstdndlich. Ich wire froh gewesen, wenn
wir diese Entscheidung nicht hétten zu treffen
brauchen, weil der Deutsche Bundestag uns eben
diese Entscheidung als dazu berufenes Organ abge-
nommen hétte.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank. Herr
Fohr, bitte.

Abg. Alexander Fohr (CDU/CSU): Vielen Dank.
Meine Frage geht an Frau Sander. Welche gesell-
schaftlichen Erwartungshaltungen sind nach Ihrer
Wahrnehmung mit der Kassenzulassung von NIPT
verbunden?

Die amtierende Vorsitzende: Frau Sander, bitte.

Tina Sander (mittendrin e.V.): Herzlichen Dank.
Bei der Kassenfinanzierung des NIPT haben wir aus
unserer Sicht die gesellschaftliche Vereinbarung ge-
troffen, dass ein Kind mit Trisomie heute vermeid-
bar ist. Der Beschluss hat den Deutungsrahmen ge-
scharft, dass Frauen selbst verantwortlich sind,
wenn sie ein Kind mit Behinderung, insbesondere
eines mit Down-Syndrom bekommen. Der Begriff
der Selbstbestimmung im Zusammenhang mit der
kassenfinanzierten Inanspruchnahme des NIPT
suggeriert nicht nur die Moglichkeit, sondern for-
muliert gerade so den Auftrag ,,Was die Kasse zahlt
ist sinnvoll und wichtig” an die Schwangere, das
Ausmal an Sorgearbeit, das auf sie zukommt, indi-
viduell planen zu kénnen und zu miissen. Er er-
klart damit eine Herausforderung, die das Leben je-
derzeit an jeden von uns stellen kann, zu einem in-
dividuellen Problem und macht die behauptete
Selbstbestimmung zu einem vergifteten und unehr-
lichen Geschenk. Behinderung lédsst sich niemals
wegtesten, sondern gehort zum Menschen dazu.
Rund 96 Prozent aller Behinderungen treten im
Laufe eines Lebens nach der Geburt auf und stellen
immer die Frage nach gesellschaftlichen und soli-
darischen Losungen. Gerade in einer alternden Ge-
sellschaft wird die Frage immer drdngender, wie
wir in Zukunft mit Menschen umgehen wollen, die
auf Unterstiitzung angewiesen sind. Sicher ist, der
NIPT verschiebt unseren Blick auf Behinderung

Ausschuss fiir Gesundheit

von einer sozialen zu einer individuellen Verant-
wortung, kostet die Solidargemeinschaft der Versi-
cherten viel Geld und gibt Eltern niemals die ver-
sprochene Sicherheit, kein behindertes Kind zu be-
kommen, denn es gibt noch tausend andere
Griinde, warum ein Kind behindert sein kann und
nicht nur Trisomie 21, 13 oder 18. Gibt es ein posi-
tives Ergebnis, erzeugt er sogar sehr groBe Not. Er
bietet keine therapeutische Handlungsoption und
legt die Notwendigkeit einer Entscheidung fiir oder
gegen einen Abbruch einer eigentlich erwiinschten
Schwangerschaft nahe. Das ist das ganz grofe Prob-
lem, das wir als betroffene Eltern mit diesem Test
haben. Ich bin nicht hierhergekommen, um tiber
meine privaten Trédnen zu sprechen, aber diese Tra-
nen, die wir vergieBen als Eltern dieser Kinder,
sind gesellschaftlich bedingt. Wir miissen uns
schon lange, wenn wir zum Bédcker gehen, wenn
wir im Spielplatz eine Sandburg bauen, dafiir
rechtfertigen, warum wir dieses Kind haben. Ich
weiD nicht, wer von Thnen hier Kinder hat, aber ich
glaube, Sie konnen sich vorstellen, wie verletzend
es ist, wenn man beim Sandkuchenbacken das Le-
bendrecht des Menschen infrage stellen muss, den
man am meisten auf dieser Welt liebt. Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen Dank, Frau
Sander. Frau Riiffer.

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN):
Danke, Frau Vorsitzende. Meine Frage geht jetzt an
Arne Frankenstein. Jetzt mal vor dem Hintergrund
dessen, was Herr Prof. Hecken hier gesagt hat. Er
hat ein flammendes Plddoyer gehalten und in etwa
gesagt: Wir wollten niemals, dass es irgendwie zu
Reihenuntersuchungen kommt und wir hétten ein
gesellschaftliches Problem, wenn andere Tests be-
antragt werden. Meine Frage lautet daher: Ist es
nicht eigentlich geboten, jetzt ein Moratorium aus-
zusprechen, bevor wir weiter eine Entwicklung se-
hen, die wir in keiner Weise steuern?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Frankenstein,
bitte.

Arne Frankenstein (Landesbehindertenbeauftragter
der Freien Hansestadt Bremen): Vielen Dank fiir die
Frage. Ich habe in meiner Stellungnahme deutlich
gemacht, dass die Frage eines Moratoriums fiir
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zukiinftige Tests in jedem Fall diskutiert werden
muss. Bei dem, wie ich jetzt die Einlassung auch
von Herrn Prof. Hecken und von anderen hier ge-
hort habe, finde ich, dass man schon auch die Frage
stellen muss, wie es auch jetzt schon mit dem NIPT
weitergeht. Aus meiner Sicht haben wir eine Situa-
tion, die hochgradig eben auch problematisch ist.
Vor dem Hintergrund wiirde ich diese Frage jetzt
schon fiir auch diskussionswiirdig erachten. Unab-
héngig davon glaube ich, dass mit Blick auf die Be-
wertung des Gremiums auf jeden Fall sichergestellt
sein muss, dass eben auch qualitativ bewertet wird,
wie sozusagen der Lebenszustand behinderter Men-
schen aktuell ist und das auch ein Auswertungsge-
genstand ist. Man wird dann unter Berticksichti-
gung dieser Frage auch in diesem Gremium, glaube
ich, sehr viele Fragen diskutieren miissen. Das ist
etwas, was vorhin anklang und, wie ich finde, eine
ganz elementare Frage bei der weiteren Befassung
auch ist, wie es eigentlich gelingt, in diesem Gre-
mium unter so einem einheitlichen MaBstab zu ar-
beiten. Ich glaube, dass da sehr unterschiedliche
Blickwinkel und Perspektiven auf diese Fragen
auch vorherrschen, was, glaube ich, normal ist.
Aber man muss sich, glaube ich, in so einem Gre-
mium dariiber verstdndigen, wie auch insbesondere
die Frage bewertet wird, was fiir Auswirkungen auf
behinderte Menschen das hat. Vor dem Hinter-
grund glaube ich, dass eben auch abgesichert sein
muss, das ist eben auch schon gesagt worden, dass
in diesem Gremium eben auch die Kompetenz von
Vertretungen behinderter Menschen, von Selbstver-
tretungsorganisationen behinderter Menschen eben
auch ganz unmittelbar als geborenen Mitglieder
enthalten sein kann. Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Danke, Herr Franken-
stein. Frau Aschenberg-Dugnus hat jetzt das Wort.
Bitte.

Abg. Christine Aschenberg-Dugnus (FDP): Vielen
Dank. Meine Frage richtet sich an den Berufsver-
band der Frauenérzte, an Herrn Dr. Frenzel. Lassen
Sie mich bitte sagen, ich bin immer dafiir eingetre-
ten und tue es auch immer noch, dass der NIPT auf
Kassenleistung gehen soll, weil ich immer gesagt
habe, es kann doch nicht vom Einkommen der Frau
abhédngen, ob sie sich eines invasiven Prénataltests
unterziehen muss oder nicht. Das halte ich fiir
falsch. Deswegen meine Frage: Welche Folgen

Ausschuss fiir Gesundheit

wiirden Sie sehen, wenn die Kassenzulassung zu-
riickgenommen wiirde, insbesondere im Hinblick
auf geringverdienende Miitter?

Die amtierende Vorsitzende: Herr Dr. Frenzel, bitte.

Dr. Jochen Frenzel (Berufsverband der Frauenarzte
(BVF)): Vielen Dank. Im Wesentlichen machen wir
den Schritt dann zuriick in die Ara vor Juli 2022.
Denn es muss Einem klar sein, dass die Testverfah-
ren gekommen sind, um zu bleiben. Die kdnnen
extrem viel. Die Menschen mochten wissen. Nicht
alle mochten wissen, aber die meisten mochten
wissen. Oder sie mdchten beruhigt werden. Auch
das ist vollig in Ordnung. Auch das ist ein Recht,
das man haben kann, weil die meisten Tests sehr
unauffillig sind. Entscheidend ist dann, wie gesagt,
Testqualitét, Testgiite. Test hin, Test her. Das muss
man alles vorher wissen. Es macht keinen Sinn, ir-
gendwas zu testen, was mit einer Wahrscheinlich-
keit von weniger als eins zu 1 000 auftritt, mit einer
Sensitivitat eines Tests, der schlechter ist als 95
Prozent. Da kommt nur Quatsch raus. Dementspre-
chend muss halt die Beratung sein. Aber Sie haben
vollkommen Recht. Schlussendlich war auch ein
Aspekt der seinerzeitigen Einfiihrung, zumindest
mal nach meinem Dafiirhalten, dass wir ein Test-
verfahren, das absolut performant ist in seiner Fra-
gestellung, also es funktioniert, dass wir das auch
Menschen zur Verfiigung stellen konnen, die sich
das nicht leisten kénnen. Zu Beginn der Einfiih-
rung 2012 hat so ein Test 1 000 Euro gekostet. Das
muss einem mal klar sein. Das hat sich dann auch
entsprechend verédndert iiber die Jahre und die
Vielfalt der Anbieter und die Konkurrenz. Die,
Tests wurden auch besser, keine Frage. Aber auch
diesen Aspekt kann man durchaus in die Diskus-
sion mit hineinbringen. Méchte ich den Menschen
einen Zugang iiber die kassenfinanzierte Seite an-
bieten konnen in diesem Bereich oder mochte ich
es nicht? Man kann kriftig dariiber diskutieren.
Man kann sicherlich auch iiber die Integrationsstel-
lung diskutieren, zu sagen: ,,Gebe ich es fiir alle
frei, von 20 bis 40, oder gibt es bestimmte Risiko-
konstellationen, wo das Sinn macht? Gibt es Vor-
tests?” und so weiter und so fort. Aber einer Illu-
sion muss man sich sicherlich nicht hingeben,
namlich, dass wir, mit welchem Votum auch im-
mer, diese Tests irgendwo aus der Welt schaffe,
sondern wir schaffen tatsdchlich eine Form dann
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der Medizin, die dahin geht, dass es auch wieder
uber den Geldbeutel funktioniert. Vielen Dank.

Die amtierende Vorsitzende: Danke und die letzte
Frage in dieser Anhorung stellt Herr Hiippe, bitte.

Abg. Hubert Hiippe (CDU/CSU): Also meine Frage
geht an Prof. Dr. Swantje Kobsell. Wenn ich das
Gendiagnostikgesetz lese und es in § 15 Absatz 1,
dann heiB, dass eine genetische Untersuchung vor-
geburtlich nur zu medizinischen Zwecken durchge-
fiihrt werden kann: Worin besteht aus Ihrer Sicht
der medizinische Zweck, wenn es fiir das Down-
Syndrom keine Therapie gibt? Aus meiner Sicht ist
es auch keine Krankheit, das mochte ich auch noch
mal sagen.

Die amtierende Vorsitzende: Frau Prof. Kobsell,
bitte.

Prof. Dr. Swantje Kobsell (Alice-Salomon-Hoch-
schule, Berlin): Vielen Dank fiir die Frage. Ich bin
keine medizinische Expertin, deswegen kann ich
das in der Form gar nicht beantworten. Aber ich
wirde auch sagen, dass es sich nicht um ... Also
zum einen ist keine Therapie moglich, zum ande-
ren handelt es sich nicht um eine Erkrankung. Jetzt
haben wir die 90 Minuten der Anhérung rum — es
wundert einen schon, mit welcher Selbstverstand-
lichkeit davon ausgegangen wird, dass wenn ein
Down-Syndrom gefunden wird, das auch etwas ist,
was abbruchrelevant ist. Ich mo6chte noch mal auf
eine, wie ich finde, paradoxe Situation hinweisen.
Wir haben mittlerweile eine Prdsenz von Menschen
mit Down-Syndrom oder Trisomie 21, wie wir sie
noch nie hatten. Dass Carina Kiihne mit in einer
Anhorung sitzt und zu uns spricht, das hétte es frii-
her tiberhaupt nicht gegeben. Wir haben Schauspie-
lerinnen mit Trisomie, wir haben Influencerinnen
mit Trisomie. All das gibt es und gleichzeitig bleibt
es unverdndert dabei, dass das etwas ist, was vorge-
burtlich detektiert. Das Signal ist klar, das wird
nicht wertfrei herausgefunden, um dem geborenen
Kind gute Chancen zu geben, sondern um dann
eben dafiir zu sorgen, dass diese Kinder nicht gebo-
ren werden. Wie Sie schon gesagt haben, Herr
Hiippe, es gibt keine Therapie, sondern das ist die
einzige Moglichkeit. Das ist eben auch die Kritik
aus den Disability Studies heraus. Wir beobachten
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schon sehr lange kritisch alle diese Techniken, die
auf eine Bewertung eines Behindertenlebens hin-
ausgehen. Es war lange die Fruchtwasseruntersu-
chung und mit der Zulassung, der Kassenzulassung
des NIPT ist das jetzt noch mal sozusagen verstarkt
worden, wieder starker in die medizinische Rich-
tung zu gehen, in die Defizitorientierung. Und trotz
UN-Behindertenrechtskonvention, trotz Zusatz in
der Verfassung, ist das ein massiver Riickschritt im
Diskurs zu Behinderung. Wir haben es geschafft,
sozusagen iiber auch die UN-BRK deutlich zu ma-
chen: Behinderung ist nicht Diagnose, sondern Be-
hinderung ist etwas, was passiert, wenn Menschen
mit Beeintrdachtigung auf Bedingungen treffen, die
sie an der Teilhabe hindern. Mit diesen Tests und
den Signalen, die diese senden, sind wir wieder an
einem Punkt angekommen, den wir eigentlich
glaubten, iiberwunden zu haben. Deswegen ist es
auch aus Sicht der Disability Studies eben sehr
wichtig, dass jetzt dieses Monitoring kommt und
ein Gremium da ist, in dem die Stimmen behinder-
ter Menschen vertreten sind, aber auch menschen-
rechtsorientierte Stimmen, also VertreterInnen der
Monitoringstelle, menschenrechtsorientierte Juris-
tlnnen und dhnliche Personen.

Die amtierende Vorsitzende: Vielen herzlichen
Dank. Damit sind wir am Ende dieser Anhorung
angelangt. Ich danke Thnen allen, die uns Ihre Ex-
pertise zur Verfiigung gestellt haben, Thnen, die on-
line zugeschaltet waren, unter anderem aus dem
schonen Bremen und anderen Orten dieser Repub-
lik, den Abgeordneten fiir Thre zielfiihrenden Fra-
gen. Sie haben uns sehr geholfen. Wir werden das
jetzt weiter alle in unseren Gremien und Gruppen
besprechen und dann zu einer Entscheidung im
Deutschen Bundestag kommen. Vielen Dank und
auf Wiedersehen.

Schluss der Sitzung: 16:40 Uhr

gez.
Dr. Kirsten Kappert-Gonther, MdB
Amtierende Vorsitzende
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