Verantwortungsvoll mit
pranatalen Tests umgehen

Ethikforum der Arztekammer zu nicht invasiven Untersuchungen auf Trisomie 21 von Klaus Dercks, AKWL

Fiir einen verantwortungsvollen Umgang mit den Mdglichkeiten pranataler Gentests hat sich an-
|4sslich des Ethikforums der Arztekammer Westfalen-Lippe Kammerprasident Dr. Theodor Windhorst
ausgesprochen. ,Neue Tests brauchen Beratung und &drztliche Begleitung fiir Patientinnen und Pa-
tienten”, machte Windhorst vor tber 100 Teilnehmerinnen und Teilnehmern des Forums in Miins-
ter deutlich. Im Fokus von Vortrdgen und Diskussion standen nichtinvasive und risikoarme Untersu-
chungsmethoden zur Feststellung von Trisomie 21 — und vor allem die Folgen, die ihre zunehmende

Inanspruchnahme haben konnte.



12 TITELTHEMA

enn Mutter und Kind schonende Un-
tersuchungsmdglichkeiten zur Verfii-
gung stehen, die zudem in bestimmten
Fallen von den Krankenkassen bezahlt werden,
wirden diese Moglichkeiten auch zunehmend
in Anspruch genommen, fiihrte Dr. Windhorst
aus. ,Man kann den Zugang zu genetischer
Information nicht verhindern”, so Windhorst.
Eindringlich warnte der Kammerprasident in
diesem Zusammenhang vor einem Automatis-
mus von vorgeburtlicher Prognose einer Be-
hinderung und Schwangerschaftsabbruch —
schon jetzt entschieden sich werdende Miitter
nach einem positiven Test auf Trisomie 21 nur
in einem von zehn Fallen dafiir, ihr Kind zu
behalten. ,Es ist eine gesamtgesellschaftliche
Frage, wie wir zukiinftig mit Krankheit und
Behinderung umgehen. Jeder Mensch ist in
seiner Person einzigartig und unverwechsel-
bar, ob mit oder ohne Behinderung. Am Um-
gang mit Menschen, die nicht dem géngigen
Bild entsprechen, wird der Charakter einer
Gesellschaft sichtbar.”

Arztinnen und Arzte brauchen Informatio-
nen fiir eine gute Begleitung der Eltern

.Die Bevdlkerung muss starker lber Fragen
rund um Behinderung und Erbkrankheiten
informiert werden”, forderte Dr. Windhorst.
Die Arzteschaft sei besonders bei der Be-
ratung lber vorgeburtliche Tests gefordert,
unterstrich er. ,Flir eine neutrale Beratung
ist spezielles Wissen ndtig, um die aktuellen
Entwicklungen auf diesem Gebiet begleiten zu
konnen. Arztinnen und Arzte miissen mit der
Entwicklung mitwachsen." Sorgen bereitet
Windhorst, dass Eltern bei der Entscheidung
fiir ein behindertes Kind unter groBen Druck
geraten. Es dirfe nicht

sein, dass Kinder, die mit [

einer Behinderung zur Welt
kommen, von der Gesell-
schaft als vermeidbares
Ubel angesehen wiirden.
Vielmehr brauche es Un-
terstlitzung fiir Miitter und
Véter, die eine bewusste
Entscheidung fiir ein sol-
ches Kind treffen.

Der AKWL-Prisident be-
griBte die aktuelle Ent-
scheidung des Gemeinsa-
men  Bundesausschusses,
den Bluttest auf Triso-
mie 21 in bestimmten Fallen als Krankenkas-
senleistung zu bezahlen. Die Entscheidung,
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Dr. Theodor Windhorst
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Die zahlreichen Teilnehmerinnen und Teilnehmern folgten der Diskussion mit groBem Interesse.

ein behindertes Kind auf die Welt zu bringen,
diirfe nicht von den finanziellen Mdglichkei-
ten der Eltern abhdngen,
einen Test zu bezahlen.
LSonst  hadtten  wir eine
Zwei-Klassen-Gesellschaft
mit denen, die sich einen
Test leisten konnen, und
denen, die das nicht kon-

nen.

Wie weit darf Pranatal-
diagnostik gehen?

.Der Test auf Trisomie 21 ist
nur ein kleiner Ausschnitt
aus den aktuellen Moglich-
keiten, die Gentests heute
bieten”, machte Dr. Bernd
Hanswille deutlich. Der Vorsitzende des Ar-
beitskreises Ethik-Rat der Arztekammer West-
falen-Lippe verwies darauf,
dass kiinftig umfangreiche
Prognosen  beispielswei-
se auch zu Bluthochdruck
oder Diabetes mdglich
seien — was ein weiteres
Spannungsfeld  zwischen
ethischen Grundsatzen und
alltaglicher arztlicher Ar-
beit eroffne: ,Will man fir
jeden Menschen aufschliis-
seln, welche Krankheiten
er kiinftig einmal haben
konnte?"

Dr. Bernd Hanswille

Pranataldiagnostik sei beim
Wunsch nach einem Kind
zum Planungsinstrument geworden, erldu-
terte Prof. Dr. Jorg Epplen. ,In 98 Prozent der

Fotos: Klaus Dercks

Félle fiihrt die Pranatal-Diagnostik zur Entlas-
tung der Schwangeren, sie hat dann weniger
Sorgen wegen Erkrankun-
gen des Ungeborenen”, so
der ehemalige Leiter des
Instituts fiir Humangene-
tik der Ruhr-Universitat
Bochum. In den dbrigen
Fallen offenbarten die Tests
ernste Konflikte, in denen
oft die Selbstbestimmung
der Schwangeren gegen
die Interessen des werden-
den Kindes stehe — eine
Konstellation, die sich auch
bei der Entscheidung fiir
invasive oder nicht invasi-
ve Testverfahren zur Fest-
stellung ~ chromosomaler
Storungen zeige. Invasive Verfahren lieferten
zwar sehr genaue Ergebnisse, wiesen aber ein
Eingriffsrisiko von 0,1 bis 0,25 Prozent auf.
Nicht invasive Verfahren hatten kein Ein-
griffsrisiko, kdnnten aber falsch-positive oder
falsch-negative Ergebnisse liefern, weil nicht
ausschlieBlich mit kindlichem Material gear-
beitet werden kdnne. ,An welchem Verfahren
hatte ein Ungeborenes gréBeres Interesse?”

Kompetente &rztliche Aufkldrung
vor den Tests erforderlich

Nicht invasive Prédnataltests erfordern vor
Blutabnahme und Test kompetente drztliche
Aufkldrung, so schreibt es das Gendiagnostik-
gesetz vor. Sie sollten, so Prof. Epplen weiter,
mit einer qualifizierten Ultraschalluntersu-
chung einhergehen. ,Quasi unschlagbar” sei-
en nichtinvasive Tests nicht nur bei Trisomie
21, auch Fehlverteilungen der Geschlechts-
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Prof. Dr. Thomas Sternberg, Prasident des Zentralkomitees der deutschen Katholiken, und Prof. Dr. J6rg Epplen, Facharzt fiir
Humangenetik, informierten tber die ethisch-moralischen und medizinischen Zusammenhange der Pranatalmedizin.

chromosomen lieBen sich mit ihnen mit hoher
Zuverlassigkeit bestimmen. Doch weder pra-
noch postnatal kénne prognostiziert werden,
ob sich etwa Chromosomenkonstellationen
wie 47XXX (Triple-X) oder 47XXY (Klinefelter)
negativ auswirken werden.

.Je mehr Tests angeboten werden, desto
mehr wird die Inanspruchnahme wachsen”

.Die meisten Trdager solcher Aberrationen
ahnen niemals etwas von ihrer Eigenart”,
beschrieb Prof. Epplen, dass die meisten Be-
troffenen ein vollig normales, erfiilltes Leben
fiihrten. Aus Sicht vieler Betroffener, Eltern
und Pranataldiagnostiker seien diese Eigen-
arten keine Begriindung zum Schwanger-
schaftsabbruch, der gleichwohl vom Gendia-
gnostikgesetz gedeckt wiirde. ,Wir teilen die
Befunde solcher Tests deshalb nur insoweit
mit, dass wir sagen: ,Es wird kein Turner-Syn-
drom:" Im Falle eines Turner-Syndroms hinge-
gen, so Prof. Epplens Hinweis, sei eine friihe
Diagnose wichtig, um den Betroffenen eine
diagnostische Odyssee zu ersparen.

Letztlich, so Prof. Epplen, entscheide nicht
ein Bluttest, sondern die werdenden Eltern
iber die Geburt eines behinderten Kindes
oder einen Schwangerschaftsabbruch. Rund
800.000 Kinder kdmen jedes Jahr in Deutsch-
land zur Welt. Jede neunte Schwangerschaft
in Deutschland werde nach der Beratungsre-
gelung abgebrochen, nur rund 3500 Schwan-
gerschaften wiirden nach einer medizinischen
Indikation beendet. ,Durch die Einfiihrung

von nicht invasiven Prdnataltests ist die Ent-
scheidung fiir oder gegen eine Abtreibung
eine andere geworden”, fand Prof. Epplen. Die
Preise flir Pranataltests seien in den letzten
Jahren regelrecht implodiert, berichtete er.
Und die Entwicklung schreite voran: Je mehr
Tests angeboten wiirden, desto mehr werde
die Inanspruchnahme wachsen.

Das Bild von Menschen
mit Down-Syndrom &dndert sich

Einen Einblick in die Lebenswelt von Men-
schen mit Trisomie 21 gaben die Biologin und
Humangenetikerin Dr. rer. nat. Katja de Bra-
ganca und die Journalistin Natalie Dedreux,
die nicht nur als Betroffene, sondern auch als
Aktivistin Expertin fiir das Down-Syndrom ist.
Eindrucksvoll schilderte Dr. de Braganca, wie
sich ihr Bild von Menschen mit Trisomie 21
in der Arbeit mit Betroffenen gewandelt hat
und wie schwer es war, gangige Lehrmeinun-

gen und auch Klischees zu liberwinden. So
sei friher in der Beratung werdender Eltern
gesagt worden, dass Trisomie-21-Kinder nie
lesen und schreiben lernen wiirden und un-
selbststandig blieben. ,Bis ich sah, was diese
Menschen geschrieben hatten. Das konnte ich
nicht glauben!" De Braganca wurde klar, dass
etwas mit dem gdngigen Bild von Menschen
mit Trisomie 21 nicht stimmen konnte — liber
Jahrzehnte gilt daher seitdem ihr Forschungs-
interesse und Engagement der Korrektur die-
ses Bildes.

Zum Beispiel durch das Magazin ,Ohrenkuss”,
dessen Texte von Menschen mit Down-Syn-
drom geschrieben werden: ,Diese Menschen
konnen um die Ecke denken. Und knapp for-
mulieren”, berichtete Dr. de Braganca. Auch
das Institut ,Touchdown 21" 13dt ein, die Welt
von Menschen mit Down-Syndrom kennen-
zulernen. ,FAQ" nehmen auf der Internetseite
des Instituts (www.touchdown21.info) brei-
ten Raum ein — Natalie Dedreux und Dr. de
Braganca ermutigten beim Ethikforum dazu,
weitere Fragen beizusteuern.

Natalie Dedreux beschrieb den Teilnehmerin-
nen und Teilnehmern des Forums offen, was
ihr und anderen Betroffenen im Umgang mit
ihren Mitmenschen manchmal weniger gut
gefallt: ,Viele Menschen mit Down-Syndrom
sehen jlinger aus, als sie sind. Es nervt, wenn
man so oft geduzt wird." Immer wieder gibt
es zudem Bedarf an Assistenz im Alltag — mal
braucht es den Hinweis, dass der Bus bald
fahren wird und es Zeit ist loszugehen, mal
braucht es Unterstiitzung bei der Auswahl
gesunden Essens. ,Ich will es lernen, dann
kann ich es irgendwann alleine”, verdeutlich-
te Natalie Dedreux. Und ihre Meinung zum
Thema des Ethikforums, den prénatalen, nicht
invasiven Bluttests? Die sollten keine Kassen-
leistung sein, fand Natalie Dedreux. ,Ich will
nicht, dass Menschen mit Down-Syndrom

) Durch die Einflihrung von nicht
Invasiven Pranataltests ist die
Entscheidung flr oder gegen eine
Abtreibung eine andere geworden. «
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aussortiert werden." Das hat die Aktivistin
auch in einer Petition an den Bundestag deut-
lich gemacht — rund 25.000 Menschen haben
bislang unterschrieben.

Der Druck auf die Eltern wichst

Auch Prof. Thomas Sternberg sah in der Kos-
tenlibernahme fiir prdnatale nicht invasi-
ve Tests eine Gefahr. ,Man glaubt dann, es
handele sich um eine Selbstverstidndlichkeit,
die man eben durchfiihren lasst", kritisierte
der Prasident des Zentralkomitees der deut-
schen Katholiken in der Diskussion zum Ab-
schluss des Ethikforums. Das werde zu mehr
Abtreibungen von Kindern mit Behinderung
fiihren. Die prénatale Diagnostik werde zum
Planungsinstrument und setze Eltern unter
Perfektionszwang, ,optimale Ergebnisse zu
liefern. Wie aber gehen wir mit etwas um, was
nicht planbar ist?" Der aktuell diskutierte Test
sei nur einer aus einem ganzen Katalog, der in
Zukunft mdglicherweise zur Verfligung stehe.
.Da wird heute schon ein Fenster aufgesto-
Ben, mit dem wir in wenigen Jahren riesige

Verstarken Sie lhr Praxisteam
— kompetente Entlastung

durch die qualifizierte

Entlastende Versorgungsassistentin (EVA)

Expertinnen fiir das Down-Syndrom: Natalie Dedreux (I.) und Dr. Katja de Braganca

Probleme haben werden.” Der Druck auf wer-
dende Eltern wachse. ,Missen die Eltern sich
kiinftig entschuldigen, weil sie nicht ,richtig’
gescreent haben?" Der Diskussionsbedarf sei

groB, auch dariiber, ob die Beratungspflicht
vor Schwangerschaftsabbriichen und die Be-
ratung vor diagnostischen MaBnahmen noch
ausgedehnt werden miisse. |

Néhere Informationen liber die Spezialisierungsqualifikation

unter www.akademie-wl.de/eva

Auskunft: Akademie fiir medizinische Fortbildung der AKWL und der KVWL
Tel.: 0251 929-2225 [-2238 [-2207, E-Mail: fortbildung-mfa@aekwl.de
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