Stellungnahme von KIDS Hamburg e.V.
Kompetenz- und Informationszentrum Down-Syndrom
vom 26. Marz 2019 zum Stellungnahmeverfahren
des Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)

Der GB-A hat das Stellungnahmeverfahren zu den geplanten Anwen-
dungsmaglichkeiten der nicht-invasiven Pranataldiagnostik (NIPD) zur
Bestimmung auf die Trisomien 13,18 und 21 am 22.Marz eroffnet.
Wissenschaftliche Fachgesellschaften, die Bundesarztekammer, der
Deutsche Ethikrat, die Gendiagnostik-Kommission und viele weitere
Organisationen sind nun aufgefordert, die geplanten Anderungen
fachlich zu prafen. Auch wir méchten uns, als Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom, mit dieser Stellungnahme aktiv in das Verfahren ein-
bringen.

Die UN-Behindertenrechtskonvention:
Es ist normal, verschieden zu sein!

Menschen mit Trisomie 21 werden im Zuge einer moglichen Kassen-
zulassung des Bluttests grundsatzlich in ihrer Existenz in Frage ge-
stellt und damit permanent abwertenden Bewertungen ausgeliefert
sein, die es im Sinne der UN-Behindertenrechtskonvention, Artikel 5,
zu beseitigen gilt:

,Die Vertragsstaaten verbieten jede Diskriminierung aufgrund von Be-
hinderung und garantieren Menschen mit Behinderungen gleichen
und wirksamen rechtlichen Schutz vor Diskriminierung, gleichviel aus
welchen Griinden.*"

Die im Jahr 2009 in Deutschland ratifizierte UN-
Behindertenrechtskonvention (UNBRK) geht davon aus, dass Men-
schen mit Behinderung einen wertvollen Beitrag zum allgemeinen
Wohl und zur Vielfalt leisten. Die UNBRK beschreibt jede Diskriminie-
rung aufgrund von Behinderung als eine Verletzung der Wirde und
des Wertes eines Menschen.”

Mit der UNBRK wurde ein Paradigmenwechsel vom medizinischen
und defizitorientierten Modell hin zum sozialen Modell von Behinde-
rung eingeldutet.® Das medizinische Modell betrachtet Behinderung
auf individueller Ebene als Defizit, welches die Ursache fur eine man-
gelnde Teilhabe darstellt. Dem sozialen Modell zufolge ist Behinde-
rung ein Resultat aus Wechselwirkungen zwischen individuellen Be-
eintrachtigungen und gesellschaftlichen Barrieren.

Die Einfuhrung des Bluttest in die gesetzliche Schwangerenvorsorge
befordert hingegen, dass Menschen mit Trisomie 21 defizitar auf ihre
individuellen genetischen Merkmale reduziert werden. Das Vorgehen
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des G-BA im laufenden Methodenbewertungsverfahren sowie der Ab-
schlussbericht* des IQWiG (iber die Zuverldssigkeit nicht invasiver
Pranataldiagnostik sind Verfahren, welche dem medizinischen Modell
von Behinderung zuzuordnen sind.

Wir erkennen in der ausschlieB3lich medizinischen Sichtweise auf
Menschen mit Trisomie 21 die Verfestigung eines veralteten Modells,
welches nicht mit den Zielen einer inklusiven Gesellschaft vereinbar
ist. Wir setzen uns fur eine Diskussion ein, welche der Komplexitat
des Themas gerecht wird, und wianschen uns eine Auseinanderset-
zung mit den Moglichkeiten der pranatalen Diagnostik, welche auf den
Grundwerten unserer demokratischen Gesellschaft basiert.

,Dich musste es heute nicht mehr geben!”

Eine EinfUhrung des Bluttests in die Schwangerenvorsorge wirde ge-
genuber Menschen mit Trisomie 21 offenbaren: ,Dich musste es heute
eigentlich nicht mehr geben!“. Dies wurde nicht nur bereits bestehen-
de Vorurteile gegenuber Menschen mit Trisomie 21 festigen, es wirde
diese auch weiter befordern und gesellschaftlich legitimieren. Es wird
das Bild aufgegriffen, dass ein Mensch mit Trisomie 21 generell eine
Zumutung fur eine Frau oder eine Familie darstelle. Diese Strategie
basiert auf der Annahme, dass das Leben mit einer Behinderung Leid
und Unglick bedeutet. Das Leben von Menschen mit Trisomie 21
wurde damit grundsatzlich in Frage gestellt. Der Wert und die Wirde
des Lebens dieser Menschen ist damit generell herabgesetzt und das
ist Diskriminierung.

Kassenleistung suggeriert medizinische Notwendigkeit:
.,Nur das Beste fiir mein Kind*“

Der Bluttest kann nachweisen, ob bei einem Fotus oder Embryo eine
Trisomie 21 vorliegt. Das Gendiagnostikgesetz (GenDG) schreibt vor:
.Eine genetische Untersuchung darf vorgeburtlich nur zu medizini-
schen Zwecken und nur vorgenommen werden, soweit die Untersu-
chung auf bestimmte genetische Eigenschaften des Embryos oder Fé-
tus abzielt, die nach dem allgemein anerkannten Stand der Wissen-
schaft und Technik seine Gesundheit wéhrend der Schwangerschaft
oder nach der Geburt beeintrachtigen, (...)

Eine Trisomie 21 stellt eine genetische Besonderheit dar, die nicht zu
therapieren ist. Allein die genetische Beschaffenheit der Trisomie 21
stellt weder wahrend der Schwangerschaft noch nach der Geburt eine
gesundheitliche Beeintrachtigung des Ungeborenen dar. Der Bluttest
wird mit dem alleinigen Ziel durchgefuhrt, bereits wahrend der
Schwangerschaft Informationen Uber mogliche genetische Besonder-
heiten zu erhalten. Uber die mit einer Trisomie 21 haufiger einherge-
henden organischen Schaden, wie Herzfehler oder Magen-
Darmstorungen, liefert der Bluttest keine Hinweise.
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Das gesellschaftliche Bild von Menschen mit Trisomie 21

Die vorgeburtliche Suche nach genetischen Besonderheiten, in die-
sem Fall Menschen mit Trisomie 21, relativiert die bedingungslose
Annahme aller Menschen und ordnet sie einer Gruppe mit negativen
Zuschreibungen zu.

Das laufende Methodenbewertungsverfahren des G-BA zeigt und re-
produziert gleichermalien ein gesellschaftlich tief sitzendes defizitori-
entiertes Bild von Behinderung. Die zugrunde liegenden Vorstellungen
zeigen eine Orientierung an einem gesellschaftlichen Mainstream ei-
ner liberalen Leistungsgesellschaft und den damit verbundenen Vor-
stellungen von Normalitat. Aus unserer Sicht dient das Down-Syndrom
dabei vor allem als Projektionsflache fiir allgemeine Angste, wie die
vor Krankheit oder Behinderung.

Viele Eltern machen den Bluttest um sicher zu gehen, dass ,alles in
Ordnung® ist. Dieses Bild greift auch die LifeCodexx AG in der Wer-
bung fur den PraenaTests® auf: ,Gewissheit erlangen. Ohne Risiko
fiir das Kind“® und ,PraenaTest® schafft Wissen*. Tatsachlich aber
bezieht sich der Test ja nur auf eine geringe Anzahl an moglichen Be-
hinderungen.

LJhr wusstest es doch vorher!* -

Eltern werden ihre Entscheidung fur das Kind noch starker be-
grinden mussen

Bereits heute, in Zeiten in denen der Bluttest Uberwiegend privat ge-
zahlt werden muss, lautet eine der ersten Fragen an Eltern, die ein
Kind mit Trisomie 21 bekommen haben: ,Habt ihr es denn nicht vorher
gewusst?“ Denn bereits heute ist es moglich eine Trisomie 21 pranatal
zu erkennen. Viele Behinderungen entstehen erst im spateren Stadi-
um der Entwicklung, bei oder nach der Geburt und kdnnen nicht mit
einem Test wahrend der Schwangerschaft erfasst werden.

Wirde der Test in die Schwangerenvorsorge aufgenommen werden,
dann musste eine schwangere Frau bzw. die werdenden Eltern sich
von dem Zeitpunkt an bewusst fur oder gegen ein Kind mit Trisomie
21 entscheiden. Wir sehen darin einen gesteigerten Druck auf wer-
dende Mutter und Vater, ein Kind nur dann zu gebaren, wenn es dem
Bild einer Leistungsgesellschaft von einem perfekten Kind entspricht.
Wir fordern daher die Starkung des Rechts auf Nicht- Wissen!

Wir fordern eine Aussetzung des laufenden Verfahrens

Damit schliel3en wir uns der Forderung der gemeinsamen Stellung-
nahme’ des Bioskop Forum e.V., des Gen-ethischen Netzwerk e.V.
sowie des Netzwerk gegen Selektion durch Pranataldiagnostik an und
fordern ein Moratorium fur das laufende Verfahren des G-BA.

Wir fordern eine Positionierung der Bundesregierung

,Die UN- Behindertenrechtskonvention verpflichtet die Vertragsstaaten
zu sofortigen, wirksamen und geeigneten Mal3nahmen der Bewusst-
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seinsbildung. Ziel ist es, in der Gesellschaft das Bewusstsein fur Men-
schen mit Behinderungen zu scharfen und die Achtung ihrer Rechte
und ihrer Wirde zu fordern. Die MalRBnahmen sollen dazu beitragen,
dass Klischees, Vorurteile und schadliche Praktiken gegenuber Men-
schen mit Behinderungen, auch aufgrund des Geschlechts oder des
Alters, in allen Lebensbereichen bekampft werden und dass das Be-
wusstsein fur die Fahigkeiten und den Beitrag von Menschen mit Be-
hinderungen geférdert wird.“®

Wir sind firr eine gesellschaftliche Debatte

Gesellschaftliche Folgen mussen in dem Entscheidungsprozess mit-
gedacht werden. Keine Entscheidung ohne Einbeziehung ethischer
und menschenrechtlicher Fragen.
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