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,Konditionierte Zustimmung‘“ zu einer Kassenfinanzierung des NIPT:
Die Position der EKD

Im November 2018 hat die EKD unter dem Titel ,Nichtinvasive Pranataldiagnostik“ eine 40-
seitige Stellungnahme veroffentlicht. Die Kammer fir Offentliche Verantwortung unter Vorsitz
von Prof. Dr. Rainer Anselm hat die Vorlage ausgearbeitet, der Rat der EKD hat sie sich zu
eigen gemacht. Die Autoren verbinden mit der Stellungnahme einen hohen Anspruch: Sie
soll ein ,evangelischer Beitrag zur ethischen Urteilsbildung und zur politischen Gestaltung”
sein, so der Untertitel.

Hier ist der Text zum Download eingestellt:
https://www.ekd.de/nichtinvasive-praenataldiagnostik-37971.htm

... einige vollig subjektive Anmerkungen zu Sprache und Charakter des Textes:

Die Autoren bemihen sich auf den 40 Seiten erkennbar um eine ausgewogene Position, ausgewogen
zwischen den medizinischen Méglichkeiten, dem Lebensschutz des Kindes, dem Recht auf Wissen
und Nichtwissen der Frau etc. Immer wieder liest man besorgte und warnende Hinweise darauf, was
nicht passieren durfe: ,...wenn der Einsatz des NIPT dazu fuhrte, dass einer ganzen Gruppe von Men-
schen mit bestimmten Eigenschaften das Recht auf Leben verwehrt wiirde... (10)“. Oder: ,Der Test
kénnte zu einer grundlegenden Verschiebung im Umgang mit dem Wissen tber das Ungeborene flh-
ren und Mdglichkeit einer frihen Selektion eréffnen...“ (19).

Immer wieder finden sich auch Forderungen, was zu tun oder zu lassen sei, die jedoch recht unbe-
stimmt bleiben: ,So gilt es zu beobachten, ob mit einer Aufnahme der NIPD in die Regelfinanzierung
bei Risikoschwangerschaften diese Tendenz — (gemeint ist die Planung von Schwangerschaft und Ge-
burt, CH) — weiter verstarkt und auf die erwiinschten Eigenschaften des Kindes ausgedehnt wird.“
(33). Wer soll das wie tun? Und: Was waren die Konsequenzen?

Auch gewichtige Beflrchtungen, die aus meiner Sicht jedenfalls gegen eine Kassenzulassung spre-
chen, finden sich immer wieder: ,Wird die genetische Diagnostik durch die NIPTs zum Regelbestand-
teil der Schwangerenvorsorge bei Risikoschwangerschaften, so ist angesichts des derzeitigen Um-
gangs mit der pranatalen Diagnostik zu erwarten, dass auch der Schwangerschaftsabbruch beim Vor-
liegen eines auffalligen genetischen Untersuchungsbefunds zur Regel wird.“ (24) Gelegentlich sind sie
geradezu apodiktisch formuliert, letztlich jedoch wirken sie seltsam unverbunden mit der Positionie-
rung der EKD fur die Kassenzulassung.

In den Abschnitten zu ethischen Grundsatzfragen werden nahezu rhetorische Grundsatzfragen formu-
liert, die naheliegende Antwort darauf scheint aber bei der Abwégung der Positionierung fur die Kas-
senzulassung keine wirkliche Bedeutung gehabt zu haben: ,Wird hier nicht ein Weg eingeschlagen,
der die Solidaritat mit nicht perfektem Leben infrage zu stellen bereit ist? Wird unsere Gesellschaft als
Ganze nicht armer, wenn die Vielfalt menschlichen Lebens gezielt durch normative Unterscheidungen
von angeblich nicht lebenswertem von lebenswertem Leben eingeengt wird?“ (20)

Das letzte Kapitel beschreibt Elternschaft, Glauben und Gott als Beziehungsgefiige. Auch in diesem
Kapitel finden sich Formulierungen, die eigenartig mit der Position der EKD fiir eine Kassenfinanzie-
rung eigenartig unverbunden erscheinen wie z. B.: ,... ist darauf hinzuwiesen, dass aus der Summe
individueller Einzelentscheidungen (...) eine Tendenz entstehen kann, die insgesamt grundlegende
gesellschaftliche Uberzeugungen infrage stellt“ (35).

Wohl wahr! Fir manche ist das ein Argument gegen die Kassenzulassung....


https://www.ekd.de/nichtinvasive-praenataldiagnostik-37971.htm

...Die Position der EKD zur Kassenfinanzierung: Ja, aber ...

Die EKD beflrwortet in dieser Stellungnahme einerseits die Kassenzulassung des NIPT. Sie
bindet ihr Ja jedoch an die gleichzeitige Kassenfinanzierung einer ethischen Beratung. Nur in
dieser Kombination sei eine Kassenzulassung des NIPT ethisch verantwortbar. Als ,konditio-
nierte Zustimmung“ bezeichnet der Ratsvorsitzende die Position der EKD im Vorwort der
Broschiire?.

Im Wesentlichen begriindet die EKD ihre Zustimmung mit folgenden Argumenten:

» Der Test habe im Vergleich zur Fruchtwasseruntersuchung kein Eingriffsrisiko. Es sei
nicht zu rechtfertigen, dass Frauen mit wenig Geld zwar eine mit einem Fehlgeburtsri-
siko verbundene Fruchtwasseruntersuchung bezahlt bekdmen, nicht jedoch den Blut-
test.

» Der Test sei auf dem Markt und fir jede Frau Gber das Internet frei zuganglich. Eine
Kassenfinanzierung konnte dazu beitragen, den Test ,der Logik des Marktes zu ent-
ziehen“ (Seite 30).

Die Kassenfinanzierung konnte einen Rahmen bieten, ,der das Bewusstsein daftir
wachhalt und schérft, dass solche MalRnahmen (wie der NIPT, CH) nicht einfach Pri-
vatsache sind“. Sie kdnnte dazu beitragen, ,die mit dem Test verbundenen Dilem-
mata nicht ins Private abzudrangen®. (Seite 34).

... wie tragfihiq sind die Argumente?

Das erste Argument entspricht der gangigen Position der Beflirworterinnen einer Kassenzu-
lassung und auch deren Begriindung.

Mir personlich fehlt in der Broschire eine umfassende, detaillierte Auseinandersetzung mit
den vielfaltigen Argumenten der Kritikerinnen einer Kassenzulassung zu diesen Argumenten.

Dazu gehdrte fur mich eine Diskussion von Fragen wie:

» Warum ist es fir die EKD eine Frage von Gerechtigkeit, dass Frauen einen Test ohne
medizinischen Nutzen und mit einem hohen Diskriminierungspotential von der Soli-
dargemeinschaft finanziert bekommen?

Warum wird die Gerechtigkeitsfrage gerade bei diesem Test auf das Down-Syndrom
so viel hoher gewichtet als bei anderen medizinischen Leistungen, die die gesetzli-
chen Krankenkassen auch bei Frauen mit einem geringen Einkommen nicht Gberneh-
men, wie etwa die Finanzierung von Verhitungsmitteln — diese wird ihnen nur bis
zum Alter von 22 Jahren gewahrt?

» Warum sollte ausgerechnet bei diesem nichtinvasiven Test die Begrenzung auf sog.
Risikoschwangere gelingen, wenn das nicht einmal bei der invasiven Fruchtwasser-
untersuchung maoglich war?

Und: Warum ist die statistisch zwingende Folge einer solchen Ausweitung — eine
hohe Zahl falsch-positiver Testergebnisse — den Autoren nicht einmal eine Erwah-
nung wert, geschweige denn, dass sie Teil ihrer Abwagung wurde?

! Was passiert, wenn die GKV die Kassenfinanzierung der Beratung ablehnt, bleibt offen. Nimmt die EKD dann ihr
Ja zurlick? Fur wen hétte das tUberhaupt eine Bedeutung, wenn der Beschluss Uber die Kassenfinanzierung be-
reits gefallen ist?



» Ein Einwand gegen die Kassenzulassung des Tests auf Trisomie 21 lautet: Sie sen-
det eine zwiespéltige Botschaft an die werdenden Eltern wie an Menschen mit Down-
Syndrom und wird den ohnehin schon bestehenden Entscheidungs- und Rechtferti-
gungsdruck noch weiter verscharfen?. Warum gewichtet die EKD dieses Argument
einer zwiespaltigen Botschaft durch die Kassenleistung so viel geringer als etwa das
der Selbstbestimmung der Frau, die vermeintlich gré3er wird durch eine Kassenfinan-
zierung? Der Bundesverband der niedergelassenen Pranataldiagnostiker jedenfalls
beflirchtet genau dies.

Das zweite Argument ist den Autoren ein grol3es Anliegen und ist, soweit ich sehe, singular
in der Debatte: Eine Kassenzulassung kénnte den — tatsachlich vorhandenen - Wildwuchs
auf dem freien Markt von Angebot und Nachfrage nach den Bluttests begrenzen und gewis-
sermalien einhegen.

Warum das aber ausgerechnet durch eine Kassenfinanzierung des Pranataltests auf das
Down-Syndrom geschehen sollte, bleibt offen.

Die Anbieterfirmen jedenfalls sind ziemlich begeistert Gber die bevorstehende Kassenfinan-
zierung und die dadurch zu erwartende steigende Zahl von Frauen, die den NIPT nutzen.
Die Anbieter verlieren dadurch durch die Kassenzulassung ja auch nichts, im Gegenteil:
Denn parallel kénnen privatversicherte Frauen oder auch tiberhaupt alle Frauen, die auch
andere Chromosomenbesonderheiten als Trisomien ,ausschlieRen“ wollen, den Test jeder-
zeit bei ihrer Frauenarztin kaufen, dazu missen sie nicht ins Internet gehen.

Was ist also durch die Kassenzulassung im Hinblick auf die Regulierung des Marktes ge-
wonnen? Corinna Ruffer (MdB), eine der parlamentarischen Kritikerinnen der Kassenzulas-
sung des NIPT und eine der Organisatorinnen des interfraktionellen Positionspapiers von
Bundestagsabgeordneten (Sommer 2018) bezeichnet dieses Argument denn auch einfach
als naiv.

Dass ausgerechnet die Kassenzulassung verhindern kénnte, dass die Verantwortung fir die
Nutzung des NIPT — und damit die moglicherweise folgenreiche Entscheidungskonflikte ge-
gen oder fir das Kind — nicht ins Private abgedrangt wird, ist fir mich eine irritierende Argu-
mentation.

Sehr viel realistischer ist m.E. die Befurchtung, dass gerade die solidarische Finanzierung
dieses Tests unausgesprochen eine Empfehlung zur Nutzung mittransportiert und damit die
Entscheidungsfreiheit der einzelnen Frau — zumal als sog. Risikoschwangere — beeintréachti-
gen kann. Das jedenfalls beflrchten die Berufsverbande der Frauenérzte und der niederge-
lassenen Pranataldiagnostiker (siehe Anmerkung 2).

Erstaunlich finde ich, wie wenig kritisch die Autoren der EKD-Broschire die Bewertungsergebnisse
des Tests durch das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) als gul-
tige Aussagen Uber diesen Test referieren. Mir fehlt eine griindliche Auseinandersetzung mit der Kritik
etwa der medizinischen Fachgesellschaften am Vorgehen und den Ergebnissen des Instituts (Stich-
worte: veraltete Zahlen tber das Fehlgeburtsrisiko, keine Definition von Risikoschwangerschaft, nicht
beriicksichtige Parameter in der Berechnung etcpp)3.

2 Siehe etwa die gemeinsame Stellungnahme der Berufsverbande der niedergelassenen Pranataldiagnostiker
und der Frauenarzte: http://www.frauenarzt.de/index.php/heftarchiv/59-jahrgang-2018/frauenarzt-12-18/4416-fa-
2018-12-beruf-nipt-als-kassenleistung-in-der-diskussion/file. Passwort: gyn123.

Weitere Information: https://www.bvnp.de/dossiergliederung/

3 Siehe dazu das Dossier zum Pua-Infobrief Nr. 12



http://www.frauenarzt.de/index.php/heftarchiv/59-jahrgang-2018/frauenarzt-12-18/4416-fa-2018-12-beruf-nipt-als-kassenleistung-in-der-diskussion/file
http://www.frauenarzt.de/index.php/heftarchiv/59-jahrgang-2018/frauenarzt-12-18/4416-fa-2018-12-beruf-nipt-als-kassenleistung-in-der-diskussion/file
https://www.bvnp.de/dossiergliederung/

Stattdessen formulieren die Autoren tapfer und kompliziert: ,Fir die ethische Bewertung ist trotz aller
Unsicherheiten in den konkreten Auswirkungen festzuhalten, dass die Ergebnisse des IQWiG keine
Anhaltspunkte dafur liefern, dass die Nachfrage nach den NIPTs aufgrund der unsicheren Datenlage
und einer daraus etwa zu schlieBenden mangelnden Zuverlassigkeit sinken kénnte — jedenfalls nicht,
wenn es vorrangig um den Ausschluss (sic! CH*) von Trisomie 21 geht".

Die Broschiire erweckt auf mich den Eindruck, als ob die Autoren ihre grundsétzliche Zustimmung
zum Bluttest als Kassenleistung relativ unabhangig von den Ergebnissen des Berichts des IQWiG und
der kritischen Debatte um diesen Prifbericht im Einzelnen formulieren wollten.

... der Dreh- und Angelpunkt der EKD-Position: Beratung!

Dreh- und Angelpunkt fur das Ja der EKD zur Kassenzulassung des NIPT ist der Verweis auf
eine psychosoziale ethische Beratung, genauer die Forderung nach der Kassenfinanzierung
einer ethischen Beratung der Schwangeren und ihres Partners. Sie ist in dieser Broschire
das entscheidende Instrument, um das Ja zur kunftigen Finanzierung des NIPT durch die
GKYV ethisch ,abzufedern® und die mit der Diagnostik verbundenen Dilemmata zu befrieden.

Die EKD fordert, zusatzlich zur arztlichen Beratung und Aufklarung ,eine eigenstandige,
ethisch und psychosozial orientierte Beratung zu etablieren® (Seite 11) und diese wie medizi-
nische Untersuchungen auch als Bestandteil der Schwangerschaftsvorsorge zu finanzieren.

Diese Beratung soll

» ,analog zur Schwangerenkonfliktberatung allen Schwangeren zur Verfiigung stehen®
(Seite 11) und zwar unabhéngig davon, ob sie den Test nutzen oder nicht
durch ,ethisch geschultes Personal erbracht® (Seite 11) werden

» ,dem Schutz des Lebens dienen ebenso wie der Aufgabe, die schwangere Frau auf
dem Weg zu einer gut abgewogenen Entscheidung zu begleiten (Seite 11).

> Sie soll ,den Lebensschutz thematisieren, aber auch die existentielle Situation der
Schwangeren und ihrer Partner im Blick haben® (Seite 31)

» die Moglichkeiten und Konsequenzen der Pranataldiagnostik ,,offen thematisieren,
ohne die werdenden Eltern moralisch zu bevormunden® (Seite 31)

> das Leben mit einem behinderten Kind in all seinen Facetten thematisieren. ,Sowohl
die Unterstitzungsmaoglichkeiten als auch die N6te und Lasten der entsprechenden
Elternschaft sollten zur Sprache kommen* (Seite 32)

» flachendeckend und leicht zugénglich sein und durch eigens zertifizierte Beratungs-
stellen geleistet werden (Seite 31)

> als freiwillige Beratung angeboten werden, eine Pflichtberatung ware kontraproduktiv
(Seite 34).

Y

Unklar bleibt in der Broschure, ob fir diese Beratung neue Beratungsstellen etabliert werden
sollen oder ob die bestehenden Schwangerschaftsberatungsstellen diese ethische Beratung
tbernehmen sollen. Gefordert wird jedenfalls, dass die evangelischen Beratungsstellen in
Kooperation mit den Evang. Krankenhausern und mit Arzten innovative und kooperative Be-
ratungsmodelle entwickeln sollen (Seite 31)°.

4 Was fur eine nachlassige Wortwahl: Der Test kann gar nichts ausschlieRen, sondern nur mit hoher Sicherheit
berechnen, ob ein Merkmal vorliegt oder nicht.

5 Offenbar ist den Autoren das Bundesmodellprojekt von EKFuL, BeB und DEKV zur interprofessionellen Koope-
ration im Kontext von Prénataldiagnostik nicht bekannt: https://www.ekful.de/fileadmin/user_upload/PDFs/Pro-
jekte/Leitlinien_InterprofessionelleKooperationBeiPND.pdf



https://www.ekful.de/fileadmin/user_upload/PDFs/Projekte/Leitlinien_InterprofessionelleKooperationBeiPND.pdf
https://www.ekful.de/fileadmin/user_upload/PDFs/Projekte/Leitlinien_InterprofessionelleKooperationBeiPND.pdf

... was ist der Haken an dieser Konditionierung?

Die Leserin fragt sich etwas ratlos: Worin liegt der Unterschied dieser neu einzurichtenden
Beratungsstellen zum bestehenden flachendeckenden, niedrigschwelligen, psychosozialen
Beratungsangebot der Schwangerschaftsberatungsstellen in freier und 6ffentlicher Trager-
schaft? Da sind Kirche und Diakonie bundesweit mit mehr als 300 Stellen dabei.

Was ist Hintergrund dieser Forderung der EKD: Sind die Beraterinnen aus Sicht der EKD
nicht ausreichend ethisch geschult fir diese anspruchsvolle Aufgabe? Ist die Arbeit der
Schwangerschaftsberatungsstellen aus ihrer Sicht unzureichend fir diese Aufgabe, haben
sie den Lebensschutz zu wenig im Blick oder bevormunden sie die Eltern moralisch? Oder
haben die Autoren der Broschiire womdéglich gar keine Kenntnis Uber dieses Arbeitsfeld — ei-
gentlich kaum vorstellbar angesichts der Zusammensetzung der EKD-Kammer.

Fakt ist: Die Autoren haben sich zwar juristische Expertise eingeholt, aber offensichtlich
keine Fachexpertise aus der Beratung. Sie haben — nach meinem Kenntnisstand — in ihren
Arbeitsprozess weder das Evang. Zentralinstitut fir Familienberatung, die EKFuL als Bera-
tungsfachverband noch die Trager der evang. Beratungsstellen einbezogen, die durch regel-
maRige Fort- und Weiterbildungsangebote die Beratungsqualitat sichern.

Diese héatten ihnen sagen konnen,

» dass es seit 1995 bereits einen Rechtsanspruch auf Beratung auch im Kontext von
Pranataldiagnostik gibt (§ 2 SchKG) und zwar fir jede Frau und jeden Mann, véllig
unabhangig davon, ob die betreffende Person (gesetzlich) krankenversichert ist oder
nicht

» dass die Lander dieses Beratungsangebot der Schwangerschaftsberatungsstellen
finanzieren und die Ratsuchenden die Beratung kostenfrei in Anspruch nehmen kon-
nen

» dass in zwei Bundesmodellprojekten unter Beteiligung der EKFuL und in mehreren
Landesmodellprojekten Curricula ausgearbeitet, Fachtagungen durchgefihrt, Leitli-
nien zu Pranataldiagnostik, zur Kooperation mit verschiedenen Berufsgruppen,
Diensten und Einrichtungen entwickelt wurden

» dass in einem gemeinsamen Bundesmodellprojekt von EKFuL, BeB und DEKYV Leitli-
nien fur Kooperation der verschiedenen Berufsgruppen erarbeitet und erprobt wur-
den.

...Konditionierung: eine Funktionalisierung von Beratung?

Psychosoziale Beratung ist — zumal in einer so existentiellen Konfliktsituation wie im Kontext
von PND — ein unverzichtbares Unterstitzungsangebot fir die einzelne Frau, das einzelne
Paar, bei der Suche nach einer Lésung, die sie fir sich auch in Zukunft verantworten kon-
nen.

ABER: In der Intimitat des Beratungszimmers kann man nicht gesellschaftliche Konflikte 16-
sen! Beratung kann auch nicht eine fehlende ethische Debatte z.B. Uber das Fur und Wider
eines umstrittenen Tests oder die Uberindividuellen Folgen von Pranataldiagnostik ersetzen.

Kolleginnen der Beratungsstelle Cara/Bremen und von anderen evangelischen Beratungs-
stellen kritisieren denn auch diese Forderung der EKD als eine Art Funktionalisierung von
Beratung.



Problematisch finde ich persdnlich auch noch einen weiteren Aspekt an dieser Position der
EKD: Diese konditionierte Zustimmung zur Kassenzulassung des NIPT individualisiert die
gesellschaftliche Verantwortung fir den Umgang mit einem medizinisch umstrittenen Ange-
bot und verlagert sie auf die einzelne Frau, das einzelne Paar, ins Private.

... lauft die Konditionierung ins Leere?

Seit fast 20 Jahren bieten die Schwangerschaftsberatungsstellen Beratung im Kontext von
PND an, niedrigschwellig, kompetent, kostenlos und vertraulich. Sie erreichen die Frauen
selten vor der Inanspruchnahme. Sie beobachten, dass sich Angebot und Nachfrage nach
vorgeburtlichen Untersuchungen gewissermaf3en als Normalitat, ja geradezu als Norm etab-
liert haben, und wie dies die Entscheidungsfreiheit der Frau zunehmend und sehr subtil be-
eintrachtigt.

Durch das Angebot des NIPT bereits in der Frihschwangerschaft verkirzt sich das Zeitfens-
ter flr ein Abwagen vor der Blutabnahme noch erheblich. Bei einem auffalligen Ergebnis ist
zu befiirchten, dass der Zeitdruck fir eine rasche Entscheidung fir oder gegen die Fortset-
zung der Schwangerschaft noch innerhalb der Zwolf-Wochen-Frist fiir einen Schwanger-
schaftsabbruch nach der sog. Beratungsregelung grol3 sein wird.

» Wieso sollte eine Kassenfinanzierung statt der bisherigen Landerfinanzierung irgen-
detwas daran andern? Wieso sollte sie die werdenden Eltern mehr als bisher zur In-
anspruchnahme von Beratung vor einer vorgeburtlichen (nichtinvasiven) Untersu-
chung motivieren kénnen?

» Wieso sollte eine Kassenfinanzierung von psychosozialer Beratung die betreuenden
Arztinnen mehr als bisher dazu veranlassen, die psychosoziale Beratung im Blick zu
haben und ihre Patientinnen in eine Beratungsstelle auf3erhalb des medizinischen
Kontextes zu vermitteln? Kassenleistungen liegen in der Zustandigkeit des medizini-
schen Systems.

Main Fazit:

,=Konditionierte Zustimmung"“ hort sich zunachst gut an. Aber tatsachlich lauft die Konditionie-
rung ins Leere, denn mit dem ,Aber“ ist faktisch keine Kondition verbunden. Dieses ,Aber*
kann das umstrittene ,Ja“ zur Kassenzulassung des NIPT auf das Down-Syndrom daher
nicht wie erhofft ethisch ,abfedern”.

14.8.2019/Claudia Heinkel



