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Beginn der Sitzung um 11.00 Uhr.

Vor Eintritt in die Tagesordnung

Vorsitzender: Meine sehr geehrten Damen und Herren, ich darf Sie ganz herzlich zur 37.
Sitzung der Ehquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ begrifRen. Ich
freue mich, dass Sie so zahlreich erschienen sind.

Ich darf vorab, bevor wir in die Anhérung eintreten, enige Anmerkungen an die Mitglieder
der Enquete-Kommission zum Ablauf des Tages machen. Angesichts der Anderungen, die
moglicherweise die Dauer der Legislaturperiode anbelangen, wird im Anschluss an diese
Anhorung eine nicht 6ffentliche Sitzung einberufen, um tber das weitere Verfahren zu reden.
Die Kommissionssitzung beginnt eine halbe Stunde nach Ende der Anhérung in diesem
Raum.

Ich freue mich auch, die Gaste in diesem Raum begrif3en zu durfen. Die grol3e Anzahl von
interessierten Burgerinnen und Birgern zeigt, dass diese Anhtérung Resonanz findet. Ich
freue mich, dass auch eine ganze Reihe von Studierenden hier ist, die ich herzlich begrif3e
und denen ich fur das Studium viel Glick wiinsche. Einige organisatorische Anmerkungen
seien mir zudem erlaubt. Die Anhdrung wird in voller Lange live vom Hauskanal des Deut-
schen Bundestages mitgeschnitten und Ubertragen. Eine Wiederholung wird am Mittwoch,

den 1. Juni, von 8.00 Uhr an bis zum Sitzungsbeginn des Plenums gesendet.

Ganz besonders begrif3e ich die Expertinnen und Experten. Ich freue mich, dass Sie ge-
kommen sind. Sie haben mit der Tagesordnung den Fragenkatalog Ubersandt bekommen.
Uberstiicke fur das interessierte Publikum hélt das Sekretariat bereit. Ich schlage lhnen vor,
dass die Gaste entsprechend des Alphabets gleich einen kurzen, zehnmindtigen Vortrag
bzw. ein Statement abgeben. Im Anschluss an die gesamten Statements der Expertinnen
und Experten werden die Mitglieder der Enquete-Kommission Gelegenheit haben, Ihre Fra-
gen an die geladenen Expertinnen und Experten zu richten.

Die eingegangenen Stellungnahmen sind den Mitgliedern bereits als Kommissionsdrucksa-
chen Ubersandt worden. Uberstiicke halt das Sekretariat auch hier bereit. Ich danke aus-
drtcklich fur Ihre Freundlichkeit, dass Sie uns diese zur Verfigung gestellt haben, und zwar
durchaus auch rechtzeitig. Das macht es einfacher, uns jeweils vorzubereiten. Im Nachgang
sind noch einige Stellungnahmen eingegangen, die als Tischvorlage vorliegen. Ich darf Sie
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darauf hinweisen, dass eine Pause nicht geplant ist. Es wird mindestens zweimal im Laufe
dieser Stunde der Catering-Service kommen, bitte bedienen Sie sich rechtzeitig. Alles Ge-
sagte wird heute auf Band mitgeschnitten. Das Protokoll wird, sobald es fertig ist, den Mit-

gliedern der Enquete-Kommission zur Kenntnis Ubersandt.

Ich mochte Ihnen jetzt die eingeladenen Expertinnen und Experten alphabetisch vorstellen -
in dieser Reihenfolge bitte ich Sie dann auch, lhre Statements abzugeben - zunéchst Herrn

Professor Dr. Claus R. Bartram vom Institut fir Humangenetik in Heidelberg, der auch
gleichzeitig Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik ist. Herzlich will-
kommen. Frau Annegret Braun begrif3e ich ganz herzlich als Leiterin der Beratungsstelle zu
Préanatalen Untersuchungen und Aufklarung, PUA, wie ich gelernt habe, vom Diakonischen
Werk in Stuttgart. Ebenso Herrn Dr. Johannes Bruns vom Verband der Angestellten-
Krankenkassen e.V. (VdAK) in Siegburg und Herrn Professor Dr. Bernhard-J. HackelGer von
der Frauenklinik Barmbek-Finkenau, Abteilung fir Pranatale Diagnostik und Therapie in
Hamburg. Herzlich begrife ich auch Frau Dorothea Kiuhn als Vorsitzende des Bundes frei-
beruflicher Hebammen Deutschlands aus Muhlheim und Herrn Professor Dr. Eberhard Merz,
Direktor der Frauenklinik Krankenhaus Nordwest und Vorsitzender der Fetal Medicine Foun-
dation (FMF) Deutschland, Frankfurt am Main. Herzlich begrif3e ich auch Frau Professor Dr.
Irmgard Nippert von der Frauengesundheitsforschung der Medizinischen Fakultat der Uni-
versitat Munster, Herrn Dr. Peter Radtke als Geschaftsfiihrer der Arbeitsgemeinschaft Be-
hinderung und Medien e.V. in Minchen, Frau Professor Dr. Anke Rohde von der Gynékolo-
gischen Psychosomatik der Medizinischen Fakultat der Universitdt Bonn, Frau Dr. Claudia
Schumann, Frauenarztin u. Psychotherapeutin, Sprecherin der AG Frauenarztinnen im A-
beitskreis fur Frauengesundheit aus Northeim, und — last but not least — Herrn Dr. Reinhard
Ullmann vom Max-Planck-Institut fir molekulare Genetik in Berlin. Frau Professor Dr. Chris-
tine Swientek ist leider erkrankt und kann nicht teilnehmen, hat aber eine schriftliche Stel-

lungnahme zur Verfigung gestellt, auf die ich verweise.

Zunachst herzlichen Dank, dass Sie sich die schriftliche und auch die persénliche Mihe ge-
macht haben, uns bei unseren Fragen und beim Fortkommen in diesem Bereich behilflich zu

sein.
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Tagesordnungspunkt 1
Offentliche Anhdrung
»Aktuelle Entwicklungen und Perspektiven der Pranataldiagnostik (PND)*

Zu TOP 1 liegen folgende Unterlagen vor:

- Stellungnahme Prof. Dr. B.-J. Hackel@er, (Tischvorlage zu TOP 1, Nr. 1), (Kom.-Drs.
15/243a)

- Stellungnahme des Bund freiberuflicher Hebammen Deutschland e.V., (Tischvorlage zu
TOP 1, Nr. 2), (Kom.-Drs. 15/247a)

Vorsitzender: Ich bitte Herrn Prof. Dr. Claus R. Bartram um sein Eingangsstatement.

Experte Prof. Dr. Claus R. Bartram: Herr Vorsitzender, meine sehr verehrten Damen und
Herren. Die Préanataldiagnostik ist ein komplexes Gebiet, das interdisziplinar wie kaum ein
anderes in der Medizin angelegt ist. Gyndkologen, Humangenetiker, aber auch Psychothe-
rapeuten, Selbsthilfegruppen und viele andere nehmen an diesem Bereich teil. Ich selber

mochte ein paar Worte als Humangenetiker an Sie richten.

Wir kommen als Humangenetiker an die pranatale Diagnostik eigentlich auf zwei Zugéangen.
Zum einen, nachdem die Gynéakologen Ultraschalluntersuchungen gemacht haben und dabei
ein auffalliger Befund angefallen ist, werden wir eventuell zu Rate gezogen, um den Befund
mit zu interpretieren und Entscheidungen mit vorzubereiten. Zum anderen Uber den Bereich
der invasiven Pranataldiagnostik, an den ich vor allen Dingen ankntipfen mdchte. Er unter-
scheidet sich von ersterem Bereich gravierend dadurch, dass vor einer invasiven Pranatal-
diagnostik immer zunéchst eine medizinische Indikation hierfur gestellt werden sollte. Das ist
eine hoch individualisierte Entscheidung, die aus unserer Sicht eine genetische Beratung
durch einen Facharzt fir Humangenetik voraussetzt.

Warum ist genetische Beratung in diesem Kontext so wichtig? Ich denke, als Humangeneti-
ker verpflichten wir uns der Trias zu folgen. Zunachst Beratung, dann erst die Testung, damit
man durch die Beratung weil3, worauf man sich tberhaupt einldsst, um dann am Ende der
Testung auch ein Nachsorgeprogramm anbieten zu kdnnen, in welchem man versucht mit
den entsprechenden diagnostischen Ergebnissen klar zu kommen und diese weiter zu be-
sprechen.

Was wir in dieser genetischen Beratung machen, ist zunéchst einmal eine Risikoabschét-
zung. Und gerade das Beispiel der haufigsten Indikation bei einer Pranataldiagnostik, ndm-
lich die Altersindikation, macht klar, dass es z. T. groteske Einschatzungen tber das eigentli-
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che Risiko gibt. Das Risiko durch das Alter ist - relativ gesehen - viel kleiner, als es sich die
meisten vorstellen. Und darlber gilt es zu sprechen. Selbst m Fall einer Altersindikation, bei
der es vielfach eben nicht zu einer genetischen Beratung kommt, ist dies aus meiner Sicht
ein nicht tragbarer Zustand. Weiterhin missen wir eine Darstellung moglicher Ergebnisse vor
der Testung vornehmen. Beim Screenen fur schwere Chromosomenstorungen kdnnen natur-
lich auch Chromosomenstérungen anfallen, etwa der Geschlechtschromosomen, die primar
nicht z. B. in eine Abtreibung minden sollten. Diese Besprechungen missten vorher erfol-
gen, damit, wenn ein solcher Befund auftaucht, die Frau von diesem Befunden nicht tber-
rascht wird und dann sehr grof3e Schwierigkeiten hat, den Kontext wieder zu finden. Neben
der Chromosomenanalyse gibt es eine ganze Reihe von monogenen Erbkrankheiten - tber
4.000 -, und 50 % von ihnen sind bereits molekular charakterisiert, also potenziell testbar.
Nun sind sie aber alle sehr, sehr selten, und die Zunahme des Wissens auf diesem Gebiet
fuhrt kaum zu einer Zunahme pranataler Diagnostik. Insgesamt gibt es etwa 800 solcher
Tests, aber sie werden sehr, sehr selten in Anspruch genommen, weil diese Erkrankungen

per se relativ selten sind.

Ich mochte in diesem Kontext gleich sagen, dass eine Erweiterung der Pranataldiagnostik im
Sinne einer Anwendung von Chips aus unserer Sicht Gberhaupt nicht in Frage kommen
kann. Denn das wirde ein Screening auf Erbkrankheiten bedeuten, was nicht vereinbar ist
mit einer individualisierten Entscheidung im Sinne eines Abklarens: ,Welche Probleme kom-
men individuell auf eine Patientin zu?“. Wenn Sie sich vorstellen, dass einzelne Erkrankun-
gen Tausende von Mutationen haben, die ganz unterschiedliche klinische Spektren nach
sich ziehen, ist eine seridse pranatale Beratung nicht méglich, wenn man an Chipformate
denkt. Chipformate sind hervorragend in der Infektionsbiologie, wenn ich aus Hunderten ver-
schiedenen, mdglichen Erregern einen herausfiltern will, aber in der Pranataldiagnostik ha-
ben diese Tests aus unserer Sicht keine Zukunft. Ich bin deswegen sehr daran interessiert,
dass wir bald ein Gendiagnostikgesetz bekommen, in dem u a. auch diese Kontexte gere-
gelt werden. Und es ware schade, wenn durch die aktuelle politische Entwicklung diese Ge-
setzesinitiative zur Gendiagnostik ungebihrlich verzdgert wird.

Zur Abtreibung - denn sie ist als eine der Mdglichkeiten am Ende einer pranatalen Diagnos-
tik naturlich der bedriickendste Aspekt. Es sollte klar sein, dass Abtreibungen nach medizini-
scher Indikation, also in diesem Kontext, Uber den wir uns jetzt unterhalten, nur einen ver-
schwindend kleinen Anteil ausmachen, namlich 1-2 %. Wir konzentrieren uns jetzt aber auf
diesen Teil, denn, ich glaube, dass in Deutschland ganz besonders intensiv auch tatsachlich

abgewogen wird. Und hier kommt uns Arzten eine ungebiihrlich groRe Verantwortung zu. Wir



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

muassen mit der Frau zusammen klaren, ob diese Entscheidung, jetzt ihre Schwangerschaft
abzubrechen oder nicht, zumutbar ist oder nicht. Und ich denke, dass hier das Problem be-
steht, dass sich der Arzt natirlich nicht in paternalistischer Art zur Richtschnur machen kann.
Das ist sicherlich nicht erwiinscht. Aber diese Entscheidung kann auch nicht ins Belieben der
Frau gestellt werden. Das arztliche Ethos muss hier mit eingebracht werden. Es muss also
zu einem Ausgleich kommen. Das ist ein auf3erordentlich schwieriger Entscheidungsfin-
dungsprozess. Wenn uns Arzten aber diese hohe Verantwortung zugebilligt wird, dass wir
uns mit in die Entscheidung, mit in die Verantwortung einbringen missen, dann darf vielleicht
auch der Hinweis gestattet sein, dass wir noch bestimmte Wiinsche an den Gesetzgeber
haben. Dies betrifft aus meiner Sicht einen Fehler des § 218 StGB - und zwar die Moglich-
keit der Spatabtreibung jenseits der Lebensfahigkeit des Kindes. Ich halte es fir unertraglich,
dass diese Mdoglichkeit besteht, und pladiere eingehend an den Gesetzgeber, hier eine LU-

cke zu schliel3en.

Ein letztes Wort zur PID. Ich halte diese Form der Praimplantationsdiagnostik fiir eine Mog-
lichkeit der Prénataldiagnostik. Sie sollte auch in Deutschland ermdglicht werden. Es gibt
zwei Felder: Das eine Feld ist die Praimplantationsdiagnostik fir die bekannten aktuellen
Probleme. Ich denke, dass diese Art der PID relativ selten in Anspruch genommen wird. Das
andere Feld umfasst den viel groReren Kontext, dass wenn Frauen eine In-vitro-Fertilisation
ohnehin in Anspruch nehmen, man Embryonen dann auf schwere Chromosomenstorungen
testen konnen sollte. Hier stellt sich die Frage an die Gynékologie - die ich derzeit nicht be-
antworten kann -, ob durch eine solche Art der Praimplantationsdiagnostik die Effizienz die-
ser In-vitro-Fertilisationsmalnahmen tatsachlich signifikant ansteigen wirde. Ist das der Fall,

dann wurde ich auch dafur pladieren, diese Art von Diagnostik in Deutschland zuzulassen.

Mein Fazit ware also: Ein ganz wichtiges Anliegen der Humangenetik ist die adaquate Bera-
tung vor préanataler Diagnostik, insbesondere vor invasiver pranataler Diagnostik. Ich denke,
das setzt ein flachendeckendes Netz humangenetischer Kompetenz voraus. Und nicht zu-
letzt ist eine vernlnftige Indikationsstellung nicht nur von ethisch grofR3er Bedeutung, sondern

auch Ressourcen-schonend.

Dankeschon.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Bartram, auch fiir die Einhaltung lhres Zeitlimits. Ich gebe

nun Frau Annegret Braun als Nachster das Wort.

-10 -
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Expertin Annegret Braun: Studien, Statistiken, Zahlen und Berechnungen fihren zu B-
kenntnissen, mit und von denen sich medizinisches und politisches Handeln begrinden und
ableiten lasst. Eben auch die Fragen in Ihrem vorliegenden Katalog fir diese Anhorung ori-

entieren sich zu einem grol3en Teil daran.

Was hilfreich erscheint im Erkennen von Entwicklungen und die Veroffentlichung von medi-
zinisch-technischen Forschungserfolgen, hat aber auch eine Kehrseite fiir die davon Betrof-
fenen, in unserem Fall fir die Schwangeren. Diesen Zahlen und Studien fiihren indirekt zu
Normierungen und Normerhebungen. Weil z. B. ca. 70 % der tber 35-J&hrigen eine Frucht-
wasseruntersuchung an sich durchfihren lassen, ist es normal, das zu tun. Wenn Uber 85 %
der Schwangeren 5 bis 8 Ultraschalluntersuchungen in der Schwangerschaft bekommen, ist
es normal, so viele zu beanspruchen. Weil 95 % der Schwangeren, deren Kinder mit einem
Befund, z. B. ein Down-Syndrom, behaftet wurden, sich fur einen Abbruch der Schwanger-
schaft entscheiden, ist dies normal. Weil es fir eine Blutzuckerstudie interessant ist, soll das
Normalgeburtsgewicht eines Neugeborenen, derzeit zwischen 3.000 und 3.800 Gramm, auf
3.500 bis 3.800 gekirzt werden. Frauen haben demnach nur noch eine Spanne von 300
Gramm, um ein normalgewichtiges Kind zu gebéaren. Weil ein Herr Nikolaides mit seinen
Studienprogrammen sich zum Ziel gesetzt hat, daftir zu sorgen, dass es in England und folg-
lich auch europaweit keine Menschen mit Down-Syndrom und Spina Bifida mehr gibt, ist es
normal, dass auch in Deutschland Schwangere das Ersttrimester-Screening durchfiihren
lassen sollen. Dass sie mit diesen Tests in Studien eingebunden sind, das geschieht grof3-

tenteils ohne das Wissen der Schwangeren.

“Wohin steuert die Mutterschaftsvorsorge?”, so lautet der Titel eines Artikels in der Frauen-
facharztzeitschrift in der Februar-Nummer dieses Jahres, dem Fachblatt der Deutschen Ge-
sellschaft fur Gynakologie und Geburtshilfe, in dem die Angst vor der Schwangerenvorsorge
durch Hebammen und vor zu viel Naturlichkeit zum Thema gemacht wird. Ja, wohin steuert
die Mutterschaftsvorsorge? Hin zu einer medizinkontrollierten Schwangerschatft, die den na-
turlichsten Prozess in Schemata und Normen und perzentile Kurven presst, und aus dem
angeblichen Wunsch nach Beruhigung immer mehr und mehr ein Geschaft mit der Angst
wachsen und werden lie3? Immer mehr Normen und Statistiken bestimmen die Schwanger-
schaften bzw. das Verhalten von Schwangeren und deren Partnern. Auswuichse dieser Ent-
wicklungen fiihren zu grotesken Erlebnissen. Da bestimmt der Computer das Alter des Kin-
des, und das elterliche Wissen um die Zeugung wird in Frage gestellt. Da wird z. T. mit un-
terschiedlichen Risikoberechnungsgrundlagen gemessen. Man kann den Eindruck bekom-
men, es fande geradezu ein Wettlauf statt, das Risiko der betroffenen Schwangeren még-
lichst hoch zu treiben. Die einen berechnen es vom derzeitigen Zeitpunkt der Schwanger-
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schaft aus, die anderen gehen von dem aus, was schlussendlich bei der Geburt das Ergeb-
nis ist. Ja, da kann es sein, dass das Labor eine andere Berechnungsgrundlage als der Arzt
hat. Die Schwangere muss dann mit verschiedenen Rechnungen, die z. T. einen erheblichen
Unterschied in der Risikoeinschatzung aufweisen, klarkommen. Wenn ein Frauenarzt in der
neunten Schwangerschaftswoche einer Frau sagen kann, dass Ihr Kind im Wachstum um
einen Tag zurtick sei und er jetzt dringend zu einem Ersttrimester-Screening rat, dann muss

so eine Entwicklung wirklich kritisch hinterfragt werden.

Das Schwierige ist dabei, dass eine einmal gesetzte Verunsicherung als Angst bei der
Schwangeren unterschwellig bleibt. Haufig kann auch kein noch so guter Spezialist ihr diese
Angst mehr nehmen, denn keiner kann mit absoluter Sicherheit sagen, ob das Kind gesund
sein wird. Wenn schon die Fachwelt nicht mehr unterscheiden kann zwischen Schwangeren-
vorsorge und Pranataldiagnostik, zwischen Aufklarung und Aufklarungspflicht und zwischen
Angebot und Empfehlung, dann ist es nicht verwunderlich, dass immer mehr Geflihle von
Entsetzen und Angsten die Schwangerschaften bestimmen, namlich etwas versaumt zu ha-
ben, den Mutterpflichten nicht nachgekommen zu sein, Schuld an einem behinderten Kind zu

sein, verantwortungslos zu handeln, wenn nicht alles an Pranataldiagnostik gemacht wurde.

Die Vorteile und positiven Erkenntnisse und moglichen Behandlungschancen stehen in kei-
nem Verhaltnis zu den negativen Folgen. Die Zahlen, die dazu immer wieder neu aufgefihrt
werden, missen viel genauer tberpruft und analysiert werden. Sie werden von klinischen
Zentren erhoben. Der Grof3teil der Schwangerschaft findet aber in ganz normalen Frauen-
arztpraxen statt. Hier wird Pranataldiagnostik geplant und gebahnt. Hier werden Normen
gesetzt, die bald keiner mehr erfiillen kann. Wenn es stimmt, dass tber 80 % der Schwan-
gerschaften mit Risiken behaftet sind, dann ist das kein erstrebenswerter Zustand und schon
gar kein positives Erlebnis mehr. Dann kann sich jede und jeder erst einmal fragen, ob er
dieses Risiko Uberhaupt eingehen mochte. Im Gesprdch mit Frauen der derzeitigen
Schwangerengeneration, tberwiegend auch bei denen, die Gber 30 Jahre alt sind, ziehen
diese nicht selten im Verlauf bzw. am Ende einer Schwangerschaft nach der Geburt eines
gesunden Kindes ihr Resiimee: ,Also, diesen Trouble und diese Angste, dieses Hin und Her,
mal ist es was, mal ist es wieder weg, diesen Stress in einer Schwangerschaft mache ich

kein zweites Mal mehr mit.”

Eine Beratung vor dem Einsatz von Préanataldiagnostik ist dringend notwendig - und zwar

eine von Medizin und Humangenetik unabhéngige Beratung, die diese Verstrickungen ent-
koppeln kann und den werdenden Eltern eine eigene Entscheidungsfindung ermdglicht und
unterstiitzt. Uber 75 % der pranatalen Untersuchungen tragen einen selektiven Charakter in

-12 -
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sich und nur 1-2 % flhren zu tatsédchlichen Therapien in der Schwangerschaft. Deshalb ist
die Durchfihrung von Pranataldiagnostik schlussendlich keine priméar medizinische, sondern
eine personliche Frage. Bezogen auf die letzte Konsequenz, wenn der Arzt sagt: ,Sie mis-
sen entscheiden, ob Sie dieses Kind austragen oder ob Sie die Schwangerschaft abbrechen

wollen.”, spitzt sich diese Erkenntnis dann wirklich zu.

Der schleichende Ubergang von Angebot zur indirekten Pflicht einer Pranataldiagnostik wird
vor allem bei der Handhabung der 1GeL-Leistungen deutlich. Diese, obwohl nicht in den Mut-
terschaftsrichtlinien vorgesehen, werden immer mehr zu normalen Vorsorgeuntersuchungen.
Knapp 50 % der Anfragen an meine PUA-Beratungsstelle betreffen Fragen vor bzw. zu den
Untersuchungen. Zunehmend haufen sich die Fragen zu den IGeL-Leistungen, denen die
Frauen hilflos ausgeliefert sind, da sie den dazu ratenden und empfehlenden Arzt nicht um
Rat fragen kdnnen. Dieses Angebot abzulehnen, ist fur viele Schwangere schwierig, da sie in
einen Interessenkonflikt mit ihrem behandelnden Arzt geraten, wenn sie seiner Empfehlung
nicht nachkommen wollen. Dass 34 % aller IGeL-Leistungen von Gynakologen und Gynako-

loginnen erbracht werden, sollte kritisch bemerkt werden.

Mein Beratungsalltag spiegelt wider, wie sehr der Ultraschallmarkt geradezu boomt und wie
selbst Frauenarzte, die bisher diesbeziiglich eine enher zuriickhaltende Anwendungsweise
bevorzugt haben, nun auch in diesen Sog geraten. Die massenhafte Anwendung von Ultra-
schalluntersuchungen fiihrt nicht selten zu einer Uberdiagnostizierung von Auffalligkeiten. Da
diese Untersuchungen zu einem Zeitpunkt stattfinden, in dem der Reifungsprozess des Kin-
des noch in vollem Gange ist, kommt es in einem hohen Mal3e zu Fehlalarmen. Der Pro-
zentsatz der Schwangeren, die ein Fehlbildungsultraschall durchfuhren lassen, ist bundes-
landerbezogen verschieden. Dass in den Neuen Bundeslandern nahezu alle Schwangeren
diesen Spezialultraschall wahrnehmen, misste den Krankenkassentragern eigentlich schon
langst aufgefallen sein. So viele Risikoschwangerschaften kann es eigentlich bei einer Quote

von 96 % gesund geborener Kinder gar nicht geben.

Beobachtungen zeigen: je mehr Tests, umso ungenauer und abgekurzter sind die medizini-
schen Aufklarungen und Beratungen. Das Ausweichen auf schriftliche Informationen, die den
Schwangeren meist schon gleich nach der Feststellung der Schwangerschaft mitgegeben
werden, ersetzt nicht die erforderliche Beratung. Oft ohne begleitende Erklarungen und Bera-
tung mit dem Hinweis: ,Wenn Sie Fragen dazu haben, kdnnen wir das das nachste Mal be-
sprechen, wird die Schwangere mit einem freundlich gestalteten Programm eines Untersu-
chungskatalogs auf sich selbst verwiesen. Aul3erdem féllt der nachste Arzttermin meistens

schon mit der Durchfuhrung des Frihscreenings zusammen.
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Interessant ist - und wird auch von frauenarztlicher Seite so bestatigt -, dass Frauen nach

einer ausfuhrlichen Beratung vor der Pranataldiagnostik im Abwéagen von Fur und Wider, im
Erkennen der Begrenztheit der Aussagekraft vieler Tests und der geringen therapeutischen
Breite, sowohl von den invasiven Tests als auch von den Friihscreenings, eher Abstand
nehmen. Wenn sie diesen Dschungel von Untersuchungen, Studien und Statistiken durch-
schauen, relativieren sich fir viele nicht nur ihre Angste, sondern auch ihre Sicherheitsbe-
darfnisse.

Diese Entscheidungen einer Nichtinanspruchnahme der Pranataldiagnostik auf Grund von
genauer Information und spezifischer Beratung durfte auch ein Grund sein, warum das An-
gebot einer personlichen, von Medizin und Humangenetik unabhangigen, so genannten psy-
chosozialen Beratung vielen Frauenarzten nicht als erstrebenswert bzw. empfehlenswert
erscheint. Es muss kritisch angefragt werden, ob das Zusammentreffen von Aufklarungs-
pflicht, Empfehlungsverhalten und wirtschaftlichem Interesse von Arzten und deren eigenem
haftungsrechtlichen Absicherungsbedarf die gebotene unabhangige Entscheidungsfreiheit
der Betroffenen gewahrleisten kann.

Trotz aller politischen und anderer Versuche ist es bisher nur in ganz wenigen Ansétzen ge-
lungen, dass eine unabhangige - eben eine so genannte psychosoziale - Beratung von
Frauenarzten als erganzendes Angebot fir Schwangere empfohlen wird. Der Sinn dieser
Beratung, die eigentlich die Vorbedingung fir eine Anwendung dieser inhaltlich so explosi-
ven Tests sein muisste, ist Frauenarztinnen schwer vermittelbar. Deshalb ist es notwendig,
den Schwangeren den Zugang zu dieser Art von Beratung zu ermoéglichen. Es rechtfertigt,
die besondere Art der Inpflichtnahme von Frauenarzten, diese Beratung zu empfehlen, die
ich Ihnen schriftlich in Form eines Thesenpapiers auch vorgelegt habe. Meiner Ansicht nach,
konnte durch eine Inanspruchnahme einer solchen Beratung vor der Pranataldiagnostik den
moglichen Konsequenzen der Préanataldiagnostik — in Form von Spatabbriichen — wirksamer
begegnet werden als mit einer Anderung des § 218 StGB. Eine Empfehlungspflicht fir Arzte
ware durchsetzbar, wenn psychosoziale Beratung als ein fester Bestandteil der Schwange-
renvorsorge in die Mutterschaftsrichtlinien aufgenommen werden wirde. Ich weise noch

einmal auf das Thesenpapier hin, weil es zu lang ist, um es vorzustellen.

Zum Schluss moéchte ich die folgende Bemerkung anschlieRen: Was geschieht, wenn der
Mensch medizinischen Normierungen unterstellt wird, die immer enger gezogen werden, so
dass kaum jemand sie noch erfullen kann. ,Wenn dein Kind dich morgen fragt...", so lautete

jungst die Losung des Evangelischen Kirchentags. Vielleicht konnte es auch eines Tages
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einmal heil3en: ,Wenn kein Kind dich morgen fragt ...“, weil keines mehr den Normanspru-
chen der Medizin genlgt. DNA-Chips und andere gendiagnostischen Mdglichkeiten kénnen
an allen Menschen irgendwelche Defekte oder drohende Dispositionen fur Krankheiten oder
LAbnormalitaten“ aufspiiren. Die vorgeburtliche Anwendung dieser Testverfahren birgt die
Gefahr in sich, dass die Geburt der Kinder, bei denen solche Auffalligkeiten festgestellt wur-
den, sicherheitshalber verhindert wird, selbst wenn deren Auswirkungen zu diesem Zeitpunkt
noch nicht genau beurteilt werden kdnnen. Diese Tendenz lasst sich, glaube ich, jetzt schon
bei den bisherigen Testverfahren feststellen und wird sich voraussichtlich noch verscharfen.
Dass dies nicht so kommen mag, ist mein Wunsch an Sie als Mitglieder dieser Enquete-

Kommission bei der Bearbeitung dieser Anhorung.

Ich danke Ihnen.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Braun. Wir kdmen jetzt zu Herrn Dr. Johannes Bruns.

Experte Dr. Johannes Bruns: (Vgl. auch Anlage Nr. 3) Guten Tag meine Damen und Her-

ren. th mochte lhnen ein wenig die Sichtweise der gesetzliche Krankenversicherung zum
Thema Pranataldiagnostik und vorgeburtliche Diagnostik mitteilen. Es ist sicherlich wichtig zu
sehen, dass die gesetzliche Krankenkasse immer wieder in der Diskussion steht, aber letzt-
endlich zusammengefasst werden kann als ein System der begrenzten Ressourcen und als
eine Form der Pflichtversicherung, in der grundsatzlich im Sinne einer Vollkaskoversicherung
die Leistung zur Verfigung gestellt werden sollte, die man braucht, um - wie Herr Bartram

das hier so schon dargestellt hat - die Indikationen, die gestellt werden missen, auch stellen

zu kénnen und auch entsprechende Untersuchungen durchfiihren zu kénnen.

Wir benutzen dazu das Sachleistungsprinzip. Die Mutterschaftsrichtlinie versucht gerade fur
das Thema der Préanataldiagnostik folgende Frage zu klaren: Was braucht die gesetzliche
Krankenversicherung, um die fir die Indikationsstellung wichtigen Dinge regeln und umset-
zen zu kdnnen? Der gesetzlichen Krankenversicherung ist damit gesetzlich ein Rahmen vor-
gegeben: dem anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse zu folgen, den medizini-
schen Fortschritt zu bertcksichtigen und solche Leistungen auch im Rahmen der Pranatal-

diagnostik zur Verfiigung zu stellen, die diesem Anspruch gentigen.

Und letztendlich muss dem Anspruch genlgt werden, Fragen der Betroffenen bei bestehen-
den Schwangerschaften und der Pranataldiagnostik beantworten zu kénnen, die in der Regel
lauten: ,Ist mein Kind gesund?“ und , Ist mein Kind nicht behindert?". Dies sind Fragen, die

berechtigterweise von den Betroffenen gestellt werden und die die gesetzliche Krankenversi-
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cherung in diesem Sinne auch mit dem Leistungskatalog bedienen sollte und bedienen
muss. Die Hoffnung auf eine absolute oder weitestgehend absolute Sicherheit bei der Be-
antwortung dieser Fragen bleibt meistens ein Stiick weit offen. Die Fragen werden meist
nicht so absolut sicher beantwortet, wie sie gestellt werden. Die beiden Vortrage vorher ha-
ben schon deutlich gemacht, dass dort noch offene Felder sind, die diese Fragen und die
entsprechenden Antworten zueinander in Relation setzen. Heute werden die Fragen umfas-
sender gestellt, als die Antworten gegeben werden kénnen. Das ist mehr oder weniger eine
Erkenntnis, die wir als gesetzliche Krankenversicherung im Kontakt mit unseren Versicherten
mitbekommen.

Die Rolle der GKYV ist dabei sehr komplex und wird bei den Versicherten auch als sehr kom-
plex wahrgenommen. Und gerade weil wir als Versicherung wahrgenommen werden, ist das
Thema Préanataldiagnostik und hat das Thema Praimplantationsdiagnostik einen gewissen
Beigeschmack, wenn es darum geht, Risikovermeidung und ahnliche Dinge zu diskutieren,
welche in der gesetzlichen Krankenversicherung sicherlich weniger eine Rolle spielen, als
sie im Rahmen der PKV von Interesse sind. Von daher ist es auch von uns aus zu begrif3en,
dass zunehmend Druck in Richtung eines Gendiagnostikgesetzes entsteht, um zu kléren,

was im Endeffekt die gesetzlichen Vorgaben sind, mit denen man umgehen kann.

Die Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung bei der Pranataldiagnostik sind in der
Mutterschaftsrichtlinie abgebildet. Sie sind damals durch bildgebende Verfahren des Ultra-
schalls eingeleitet worden. Sie sind je nach medizinischer Erkenntnis angepasst worden. Die
bildgebenden Verfahren sind am langsten in der entsprechenden Mutterschaftsrichtlinie ab-
gebildet worden. Seit 1976 gab es entsprechende Zelluntersuchungen, chromosomale Unh-
tersuchungen, die insbesondere auf ein ganz schmales Feld, die Trisomie 21, ausgelegt wa-
ren und damit auch nicht geeignet waren, die umfassende Frage zu beantworten: ,Ist mein
Kind gesund? Ist mein Kind nicht behindert?".

Es gibt Leistungen auf3erhalb der gesetzlichen Krankenversicherung, wie gerade eben schon
angedeutet, die IGeL-Leistungen (d. h. individuelle Gesundheitsleistungen), die von uns sehr
skeptisch und kritisch betrachtet werden. Bei der Préanataldiagnostik sind dies insbesondere
die Triple-Diagnostik, das Ersttrimester-Screening und zusétzliche Ultraschalluntersuchun-
gen, die im Internet angeboten werden und mit denen auch einzelne Praxen werben, um den
Versicherten das Gefiihl zu geben, fir ihre Fragen eine umfassende Antwort bereithalten zu

kdnnen.
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Diese Leistungen haben in gewisser Weise Einfluss auf die Leistungen der gesetzlichen
Krankenversicherung. Sie filhren zu einer Verunsicherung, und wenn anschliel3end dann die
Leistungen der gesetzliche Krankenversicherung in vielleicht weniger indizierten Féllen - wie
Herr Bartram sie vielleicht fordert - angewandt werden, fiihren sie mehr oder weniger auch

ein Stuck weit zu einer Leistungsausweitung. Sie filhren zu einem grof3en Teil zu falschen
Testergebnissen, die in der Wissenschaft auch immer wieder sehr kontrovers diskutiert wer-
den. Und wir befinden uns an dieser Stelle im Grenzbereich zwischen einer klaren medizini-
schen, vom Ethos des Arztes gepragten Indikationsstellung einerseits und Effekten von
Markt und Verkauf von Leistung andererseits.

Den Rahmen der gesetzlichen Krankenversicherung hat der gemeinsame Bundesausschuss
festzulegen. Er hat die Rolle, diese Dinge zu definieren und den Leistungskatalog zu tberar-
beiten. Bei der Uberarbeitung dieses Leistungskataloges ist es im Wesentlichen wichtig, sich
der entsprechenden Kriterien, die gesetzlich vorgegeben sind, zu bedienen. Aufnahmen von
entsprechenden Leistungen sind nur dann méglich, wenn die Effekte auch klar erkennbar
sind. Diese sind in der Regel dann erkennbar, wenn Studien oder &hnliche Nachweise sowie
ein Erkenntnisgewinn das deutlich machen. Das Thema Evidenzbasierte Medizin und HTA
hat sicherlich auch in diesem Feld seine Bedeutung.

Die gesetzliche Krankenversicherung wird haufig angesehen als diejenige, die die umfas-
sendsten Zahlen haben misste. Dieses ist in der Regel nicht der Fall. Ich habe Ihnen hier
einmal zum Thema ,vorgeburtliche Diagnostik* tber die Jahre Leistungsfrequenzen aufge-
zeichnet. Sie stammen aus den Zahlen des Zentralinstituts der Kassenarztlichen Vereinigun-
gen - das sind also noch nicht einmal Zahlen, die der gesetzlichen Krankenversicherung

direkt vorliegen, sondern mehr oder weniger vom Zentralinstitut ausgewertet werden und uns

dann in sekundarem Mal} zur Verfugung gestellt werden.

Sie sehen die im EBM abgebildeten Leistungsziffern: Einmal die Amniozentese in der Mitte
als eine der Leistungen, die sich Uber viele Jahre zunehmend etabliert hat und sich mittler-
weile auf einem Plateau befindet. Dann unten die Chorionzottenbiopsie etwas zuriickhalten-
der in der Indikation, und die Summe der fetalen Chromosomen insgesamt dartber. Sie zei-
gen, dass eine Tendenz fur die letzten Jahre vorhanden ist, mehr in diesem Bereich der Dia-
gnostik durchfiihren zu lassen. Die Frage war: Was ist aus dieser Tendenz geworden, auch
mit den neuen Tendenzen zur Gendiagnostik? Und hierflr bietet der Leistungskatalog der
gesetzlichen Krankenversicherung - abgebildet in der Gebihrenordnung - drei Ziffern, aus

denen man vielleicht ablesen kann, was sich dort in der Tendenz tut. Die Ziffern 171 und 173

-17 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

werden immer sehr zweifelnd bewertet, weil sie teilweise aus Bewertungsgrinden, also aus
Finanzierungsgriinden, nicht aussagekraftig sind. Aber die Ziffer 172 - und Sie sehen das

hier an der Tendenz - wird insgesamt als sehr aussagekréftig bezeichnet, so dass man sa-
gen kann: Humangenetische Gutachten auf der Grundlage von Befundunterlagen, also dem,
was den Genetikern zur Verfigung gestellt wird, zeigen in den letzten Jahren eine grol3e
Tendenz zur Steigerung, die darauf zurlickzuftihren ist, dass die Frage ,Ist mein Kind ge-
sund?“ Uber gendiagnostische Aspekte zunehmend mehr gestellt und auch zu beantworten
versucht wird. Weitere, auch im Fragenkatalog auftauchende Zahlenmaterialien, die sehr
spezifische Trendaussagen moglich machen, sind nach unserer Einschatzung so nicht vor-
handen. Sie lassen sich aus den Tagesanalysen sehr schwer herausfiltern, man muisste
dann entsprechende Studien und Auswertungen durchftihren.

Aber in diesem Fall - so haben wir das zumindest interpretiert - gibt es eine klare Tendenz
zu mehr Einsatz von gentechnischen Mitteln. Und wie dieses zu bewerten ist, wird heute
sicherlich auch Teil des Themas in der Frage- und Antwortrunde der Kommission sein. Dies

zunachst abschlieRend von meiner Seite. Auf weitere Fragen werde ich dann noch konkret
antworten.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Bruns. Als nachstes darf ich Herrn Prof. Dr. Bernhard-J.

Hackelber um sein Statement bitten.

Experte Prof. Dr. Bernhard-J. Hackel6er: Meine Damen und Herren, die Pranatalmedizin
hat sich in den letzten 20 Jahren zum bedeutendsten Untersuchungsverfahren im Bereich
der geburtshilflichen Frauenheilkunde entwickelt. Durch den Einsatz der Pranatalmedizin ist
es gelungen, die Geburtshilfe auf ein ganz anderes Gleis zu stellen: weg von der rein reagie-
renden Geburtshilfe — der Geburtshelfer und die Hebammen wussten friher vor der Geburt
eigentlich gar nichts von Mutter und Kind, weil kaum Daten da waren, aul3er vielleicht Hb-
Werten (Hb = Hamoglobin) oder dem Gewicht. Nun konnte man Daten sammeln und konnte
wissen, wo die Risiken liegen. Dies befreite viele Frauen auch davon, als Risiko betrachtet
zu werden, man konnte auch die risikofreien Schwangerschaften erkennen, und der Ge-

burtshelfer konnte wissen, was auf einen zukommt.

Sie mussen sich Uberlegen, dass noch in den 70er und 80er Jahren 50 % der Mehrlinge zum
Geburtszeitpunkt nicht erkannt waren. Dies bedeutete ein hohes Risiko fur das zweite, nicht
erkannte Kind, und eine hohe perinatale Mortalitat. Zu dem Zeitpunkt, als ich meine Ausbil-
dung begonnen habe, namlich 1971, war unser grof3tes Problem noch, genauer zu erken-

nen, wann der wirkliche Geburtstermin war. 30 % aller Angaben waren nicht korrekt, so dass
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der Geburtstermin nicht richtig berechnet werden konnte. Und wenn eine Frau mit einem
Mutterpass zehn Tage lber den Termin im Kreissaal stand und der Bauch klein war, wusste
man nicht, war das nun Ubertragung und ein kleines Kind, oder war sie noch vier Wochen
vor dem Termin. Daraus resultierten viele falsche und inkorrekte Entscheidungen, abgese-
hen davon, dass man viele Besonderheiten der Plazenta und auch andere Besonderheiten
nicht erkennen konnte. Dadurch kam es im Kreissaal zur reagierenden und teils sehr drama-
tischen Geburtshilfe.

Alles dies konnte sich vor allem mit der Ultraschalldiagnostik verbessern, deren Einsatz Licht
in das Dunkel brachte und somit die reagierende Geburtshilfe zu einer planenden und akti-
ven Geburtshilfe werden konnte. Jetzt konnte man sagen: ,Hier bestehen von Anfang an
Risiken flur die Mutter oder Risiken fur das Kind“ und auf diese Risiken eingehen. Die drama-
tische Senkung der perinatalen Mortalitat von 1970 bis heute zeigt, dass vor allem die Ultra-
schalldiagnostik als einziges bildgebendes Verfahren, was eingesetzt werden konnte, erheb-
lich hierzu und zur Senkung der mutterlichen Sterblichkeit beigetragen hat. Man darf nicht
vergessen, dass auch heute noch Mutter an unerkannten Erkrankungen sterben. Diese Zahl
war in den 70er Jahren jedoch sehr viel hoher. Es gibt auch Beispiele, wie es umgekehrt
laufen kann: In Holland steigt die perinatale Mortalitat wieder, weil dort prénatale Diagnostik
sehr stark eingeschréankt wurde und eben nicht mehr grundsatzlich eingesetzt wird. Dort sind
wieder 20-30 % aller Mehrlinge bei der Geburt nicht erkannt.

Die Pranataldiagnostik basiert auf dem Konzept, mit 10-, 20-, 30er-Screenings fur die Ultra-
schalldiagnostik friihzeitig Mehrlinge und die hoch belasteten eineiigen Zwillinge zu erken-
nen. Diese sind mit einer ganzen Reihe von Problemen schon vor der 20. Woche belastet.
Aber umgekehrt kann auch gesagt werden: ,Hier liegen keine Risiken vor.“ Ganz wichtig ist
auch geworden, das Schwangerschaftsalter endgiiltig festzulegen, so dass die Zahl der U-
bertragungen, der unerkannten Ubertragungen, extrem abgenommen hat, was man statis-

tisch durchaus beweisen kann.

In der 20. Woche geht es darum, vor allem eine Organdiagnostik zu betreiben, um Erkran-
kungen und Fehlbildungen zu erkennen, aber auch diese, die therapiert werden kdnnen. So
ist die Erkennung eines Herzfehlers in der 20. Schwangerschaftswoche zwar im Mutterleib
nicht anderbar, aber hat einen grof3en Einfluss auf die Prognose nach der Geburt, weil dann
die Planung der Geburt ganz anders vorgenommen werden kann. Das gilt auch fir Bauch-
wanddefekte und andere Dinge. In der 30. Schwangerschaftswoche geht es darum, die Re-
tardierungen, die Mangelentwicklungen zu erkennen, die eben friher auch nicht erkannt
wurden. Dieses Screening bildet das dritte Netz, welches dazu dienen soll zu erkennen,
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wenn sich ein Kind auf Grund einer Insuffizienz des Mutterkuchens nicht normal weiterentwi-
ckelt. Auch hier kann viel geleistet werden, obwohl man mit den Zahlen noch nicht zufrieden

sein kann, denn viele Dinge werden noch nicht erkannt.

Daran sieht man, dass diese Methode der Préanataldiagnostik erheblich abhangig ist von der
Qualitat und dass die Methode allein noch keine Vorteile garantiert, sondern diese falsch
angewandt sehr viele Nachteile und gut angewandt sehr viele Vorteile mit sich bringen kann.
Das haben bereits Studien nachgewiesen: Miele Studien sagen, dass man durch den Einsatz
des routinemafigen Ultraschalls - wenn die Qualitat nicht gegeben ist - Uber 20 % aller Auf-
falligkeiten erkennen kann, wenn die Qualitat gegeben ist etwa 50 % - in der Stufe 2 — und in
der héchsten Qualitatsstufe weit tber 90 % der Auffalligkeiten von Mutter und Kind erkannt
werden kdnnen. Und hierbei darf die Mutter nicht vernachlassigt werden. Hier ist noch ein
riesiges Feld. Man kann sehen, dass alle Kritikpunkte an der Prénataldiagnostik - namlich

fehlerhafte Beratung, fehlerhaftes Angstlichmachen der Patienten - meistens darauf beru-

hen, dass die Qualitat des Untersuchers nicht vorhanden ist und dass, wenn die Qualitat des
Untersuchers vorhanden ist, auch eine bessere Beratungsqualitdt und eine bessere medizi-
nische Beratung existiert und die Verunsicherung der Patienten dann nicht zunimmt, sondern
abnimmt. Das ist ein ganz stark qualitatsabhéngiges Problem. Keine Methode steht als Ein-
zelmethode einfach so als gut oder schlecht im Raum, sondern ist abhangig von der Qualitat
derjenigen, die damit umgehen.

Deswegen hat die Deutsche Gesellschaft fur Ultraschall mit anderen Gesellschaften zusam-
men vor Jahren das Mehrstufenkonzept entwickelt. Es ist klar, dass nicht 10.000 niederge-
lassene Frauenérzte in Deutschland und noch einmal 5.000-6.000 niedergelassene Frauen-
arzte in den Kiliniken denselben Standard haben kdnnen. Das geht gar nicht. Hier muss tber
das Mehrstudienkonzept eine Konzentration vorgenommen werden. Die Richtung fur die
Zukunft muss sein, dass eine Konzentration verstarkt im Prénatalbereich da ist und mehr
Zentren sowohl im niedergelassenen als auch im klinischen Bereich entstehen und gefordert
werden, damit an diesen Zentren die Kompetenzen in allen Bereichen zunehmen. Es muss
dort ein Angebot bestehen, mit Elterngruppen betroffener Kinder oder mit den ganzen ande-
ren Spezialisten wie z. B. den Kinderchirurgen Kontakt aufzunehmen. Aber auch die Bera-
tungsgruppen muissen dort integriert sein, um als festes Angebot vorhanden zu sein und um
die Menschen auch im psychosozialen Bereich optimal beraten zu kdnnen. Es ist ganz Klar,
dass in den Praxen, in denen heute hoher finanzieller und zeitlicher Zwang besteht, die Be-
ratung in der Form nicht geleistet werden kann, wie viele Niedergelassene es gerne moch-
ten. Deswegen muss eine Konzentration nach dem Mehrstufenkonzept erfolgen, um dies zu

erreichen.
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Und gleichzeitig arbeiten wir daran, dass auch im Bereich der Mutterschaftsrichtlinien eine
Veranderung kommen wird. Wir sind der Meinung, dass man aus dem Routinescreening
z. B. die Fehlbildungsdiagnostik herausnehmen sollte und dass die wesentlichen Dinge -
namlich die Erkennung der Mangelentwicklung, der Mehrlinge und des korrekten Schwan-
gerschaftsalters - im Vordergrund stehen sollten. Jeder Frau soll im Rahmen einer ausfuhrli-
chen Beratung schon in der frihen Schwangerschaft gesagt werden, welche Méglichkeiten
es gibt. Jede Frau sollte dann entscheiden, ob sie die erweiterten Moglichkeiten wahrneh-
men will. Sie sollte sich aber auch dagegen entscheiden kénnen. Wir finden, dass das ein
Konzept ist, dass den gesellschaftlichen Vorstellungen zum Problem der Pranataldiagnostik,
aber vor allem den inhaltlichen, qualitativen Vorstellungen entsprechen kénnte.

Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Hackeloer. Ich darf nun Frau Dorothea Kiihn um lhr State-

ment bitten.

Expertin Dorathea Kiihn: Sehr geehrte Damen und Herren, anders als noch vor zehn Jah-
ren stellt die genetische Pranataldiagnostik heute fir einzelne Frauen eine zunehmend er-
wuinschte Routinemalinahme dar. Sie hat zumeist fir Schwangere und Frauenarztinnen das
Ziel sich zu vergewissern, ob alles in Ordnung ist. Die Option des Schwangerschaftsab-
bruchs steht bei den meisten dabei aul3er Frage, wird allerdings selten thematisiert.

Dabei wird von beiden Seiten offenbar ausgeblendet, um was es hier tatséchlich geht, nam-
lich: erstens um eine Diagnostik, die nur begrenzt Aussagen Uber den zu erwartenden Grad
der Behinderung oder Beeintrachtigung treffen kann und keinesfalls zu der Feststellung be-
rechtigt, dass alles in Ordnung ist; zweitens um Untersuchungsmethoden, die Risiken und
Fehlerquellen beinhalten, deren Konsequenzen unumkehrbar sind, z. B. eine Fehlgeburt bei
der Durchfiihrung der Amniozentese oder ein Schwangerschaftsabbruch bei falsch positivem
Befund; drittens um ein Massenscreening, das Befunde Uber Erkrankungen erhebt, denen
weder praventiv noch therapeutisch entgegengewirkt werden kann; und viertens um eine

Entscheidung tber Leben und Tod eines nicht normgerechten Menschen, also um Eugenik.

Nur selten werden Frauen nach unseren Erfahrungen dariiber unfassend und vor Beginn
der entsprechenden Maflinahmen informiert. Eine Aufklarung tber ihr Recht auf Nichtwissen
ist eine Raritat. Viel eher wird eine Frau, die PND ablehnt, weil fur sie z. B. ein Schwanger-

schaftsabbruch nicht in Frage kommt, unter Druck gesetzt bzw. als verantwortungslos hinge-
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stellt - verantwortungslos, weil sie die Verantwortung fir ein méglicherweise behindertes

Kind selbst Gbernehmen moéchte.

Das Angebot der vorgeburtlichen Diagnostik trifft eine empfindliche Stelle im Gefuhlsleben
einer schwangeren Frau, namlich die Ambivalenz zwischen der Sorge um die Gesundheit
des Kindes und ihrer eigenen Angst vor der Belastung, die nach der Geburt auf sie zukommt.
Beide Beflrchtungen sind in unserer Gesellschaft der Schwangerschaft inhérent. Sie neh-
men ab mit dem Grad des emotionalen Eingebundenseins in ein soziales, kulturelles o-
der/und religioses Unterstiitzungssystem. Hebammen beziehen diese Faktoren in die
Schwangerenbetreuung explizit ein, denn sie sind auch bei einer normal verlaufenden
Schwangerschaft auf3erordentlich relevant. Frauen, die sich von ihrem Umfeld oder ihrem
Glauben getragen fiihlen, lehnen die genetische Diagnostik haufiger von vornherein ab oder
nutzen sie, um sich auf die Geburt und das Leben mit einem mdglicherweise behinderten
Kind vorzubereiten. Und je besser Frauen tber ihre Handlungsmaéglichkeiten im Fall einer zu
erwartenden Behinderung oder Beeintrachtigung informiert sind, umso weniger halten sie

einen Schwangerschaftsabbruch fur notwendig.

Hebammen und Mitarbeiterinnen von psychosozialen Beratungsstellen legen den Fokus der
Beratung von Frauen zur PND auf die Situation jeder einzelnen Frau unter Einbeziehung des
individuellen Umfeldes und des sozio-kulturellen Hintergrundes. Konsequenzen der PND
werden dargestellt und ausfuhrlich besprochen. Dazu braucht es Zeit und ein tief greifendes
Verstandnis Uber die korperlich-seelischen Vorgange in der Schwangerschaft, aber auch

konkretes Wissen uber Hilfs- und Unterstitzungsangebote.

Die Beratung in der frauenarztlichen Praxis dreht sich dagegen im Wesentlichen um statisti-
sche Daten, Wahrscheinlichkeiten und Befunde. Die standardisierte Diagnostik steht den
komplexen, korperlichen und seelischen Vorgéngen in der Schwangerschaft als Kontrast
gegenuber. Unsichere, grenzwertige oder positive Befunde nach der PND I6sen bei Betrof-
fenen meist Horrorvisionen aus. Allein die Moglichkeit, dass etwas nicht in Ordnung ist, stellt
die Mehrzahl der Frauen eine Katastrophe dar. Der Reflex, das monstrése Wesen so rasch
wie mdoglich loswerden zu wollen, ist menschlich verstandlich. Im Schockzustand wird hier
haufig allzu schnell eine Entscheidung gegen das Kind getroffen. Von arztlicher Seite wird

dem leider wenig entgegengesetzt - im Gegenteil: Frauen werden nach unseren Erfahrun-

gen oft unter einen medizinisch nicht zu rechtfertigenden Zeitdruck gesetzt. Die Empfehlung
der Richtlinien der Bundesarztekammer, einen Schwangerschaftsabbruch als letzte Mdglich-
keit in Ertwagung zu ziehen, gerat in der Praxis zur Makulatur. Lassen Frauen die PND in

einem Spezialzentrum oder in einer Klinik durchfiihren, so fuihlen sie sich h&ufig besser auf-
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geklart und informiert Gber Verfahren, Grenzen und Konsequenzen der Untersuchung. Die
Entscheidung fiir oder gegen das Kind empfinden viele Frauen trotzdem als kaum zu bewal-
tigende Uberforderung. Nur selten finden Betroffene ein erkennbares kooperatives Netzwerk

psychosozialer und medizinischer Begleitung und Nachsorge vor.

Die Hebammenverbénde fordern seit langem eine deutliche Trennung von Schwangerenvor-
sorge und genetischer Diagnostik. Dies ist in der heutigen Praxis kaum noch realisierbar. Die
Koppelung der Vergitungspauschale an die Durchfuhrung aller in den arztlichen Mutter-
schaftsrichtlinien aufgefiihrten Leistungen zwingen Arztinnen und Arzte zur Durchfiihrung der
Ultraschalluntersuchung. Diese stellt jedoch haufig einen Einstig in die genetische PND dar.
Ein Nackenddem zeigt sich, auch wenn man nicht danach sucht. Das Verschweigen dieses
Befundes kann juristische Konsequenzen nach sich ziehen.

Um die PND von der Routinevorsorge zu trennen, missen entweder die arztlichen Mutter-
schaftsrichtlinien oder die Abrechnungsbestimmungen geandert werden. Ansonsten missen
Frauen daruber aufgeklart werden, dass PND Bestandteil der arztlichen Vorsorgeuntersu-
chung ist. Das wurde der heutigen Realitdt Rechnung tragen und beim derzeitigen gesell-
schaftlichen Diskussionsstand auch sicher so von vielen Frauen akzeptiert. Gerade dann
muss es fur schwangere Frauen jedoch eine Alternative geben, die ihnen eine andere Form
der Vorsorge bietet. Hebammen besitzen sowohl die Fachkompetenz als auch - laut Berufs-

ordnung - den ausdricklichen professionellen Auftrag, schwangere Frauen sowohl medizi-

nisch als auch psychosozial zu betreuen. Das Selbstbestimmungsrecht, auf das sich die
PND in all seinen Konsequenzen beruft, muss auch den Frauen zustehen, die sich vorbe-
haltlos fur ihr Kind entscheiden und ihre Schwangerschatft nicht durch immer neue medizini-

sche Befunderhebungen gestort sehen wollen.

Perspektivisch sehen die Hebammenverbande folgende Punkte als unumgénglich an: Die
inzwischen gesellschaftlich akzeptierte Intention der PND als Instrumentarium der Selektion
nicht normgerechten Lebens muss offen gelegt und hinterfragt werden. Die rechtliche Basis
fur den Schwangerschaftsabbruch nach der PND ohne Zeitvorgabe und zusétzliche psycho-
soziale Beratungspflicht muss korrigiert werden. Dabei geht es uns ausdrticklich nicht um die
Einschrankung des Selbstbestimmungsrechts der Frau auf Abbruch der Schwangerschatft,
sondern um die Kategorisierung als medizinische Indikation, die den Fallen vorbehalten blei-
ben muss, in denen Gesundheit und Leben der Mutter oder des Kindes gefahrdet sind. Eine
Behinderung oder Beeintrachtigung des Kindes ist ein soziales Problem und kein priméar me-
dizinisches. Frauen miussten vor der zum Eingriff gehérenden medizinisch-juristischen Auf-

klarung eine Beratung durch unabhangige, nicht selbst an der Untersuchung Beteiligte erhal-
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ten, die unter besonderer Berlicksichtigung psychosozialer und ethischer Aspekte eine in-
formierte Entscheidung der Frau ermdglicht. Bei einem positivem Befund, einer Fehlgeburt
oder einem Schwangerschaftsabbruch muss zwingend von der behandelnden Klinik oder der
arztlichen Praxis aus medizinische und psychosoziale Nachbetreuung engeleitet werden.
Studien muissen gefordert werden, die Zusammenhdnge zwischen arztlicher
Schwangerenvorsorge, einschlie3lich der Inanspruchnahme der PND, der Verbindung
zwischen Mutter und Kind sowie der abnehmenden Bereitschaft zur Mutterschaft in unserer
Gesellschaft wntersuchen. Und als letzten Punkt sehen die Hebammenverbande es als
notwendig an, dass Hebammen in die Basisversorgung fir schwangere Frauen eingebunden
werden, damit das Heranwachsen und die Geburt eines Kindes wieder als das angesehen
wird, was es in aller Regel ist: als ein korperlich-seelischer und sozialer Wachstums- und
Veranderungsprozess im Leben einer gesunden Frau, die einer Begleitung und Betreuung
bedarf, nicht aber primar medizinischer Pravention und Intervention.

Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Kihn. Ich gebe jetzt das Wort an Herrn Prof. Dr. Eberhard

Merz.

Der Vorsitz wechselt an den stellvertretenden Vorsitzenden Abg. Hubert Hippe.

Experte Prof. Dr. Eberhard Merz: (Vgl. auch Anlage Nr. 4) Sehr geehrter Herr Vorsitzender,

sehr geehrte Damen und Herren, ich habe lhnen hier aufgelistet, wie die Entwicklung der
pranatalen Diagnostik innerhalb der letzten Jahre in Deutschland stattgefunden hat. Es sind
im Wesentlichen acht Punkte. Ich will diese nicht einzeln auffihren, Sie kdnnen sie der Pra-
sentation entnehmen.

Im Wesentlichen geht es um die Perfektionierung der Ultraschalldiagnostik. Wir haben heute
als neueste Technologien nach der Transvaginalsonographie die Doppleruntersuchung,
dann die Farbdoppleruntersuchung und in jingster Zeit die drei- und vierdimensionale Sono-
graphie. Zusatzlich gibt es das so genannte Frihscreening, ene nicht-invasive Untersu-

chung, bei der die so genannte Nackentransparenz des Kindes gemessen wird.

Die Etablierung verschiedener invasiver Techniken, wie hier z. B. die Nabelschnurpunktion,
hat dazu gefuhrt, dass wir eine Vielzahl konkreter Ergebnisse haben. Ganz entscheidend
sind die biochemischen, die infektiologischen, die molekulargenetischen und die zytogeneti-
schen Untersuchungstechniken, die alle eine deutliche Verfeinerung in den letzten Jahren
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erfahren haben. Nicht zuletzt mochte ich auf Punkt 8 eingehen. Ein ganz entscheidender
Faktor ist, dass immer mehr Frauen heute durch das Internet sehr wohl informiert in die ent-

sprechenden Zentren kommen.

Was ist das Ziel der préanatalen Diagnostik? Auf der einen Seite will man friihzeitig entspre-
chende Auffalligkeiten erkennen. Man will irreversible Schaden beim Feten vermeiden und
z. B. frihzeitig eine infektionsbedingte Anamie erkennen, so dass man intrauterin eine
Transfusion durchftihren kann. Friher sind diese Kinder alle gestorben, heute tberleben die
sozusagen zu 100 %. Es geht auch um die Vermeidung der Frihgeburtlichkeit, um die Pla-
nung des weiteren Managements und natirlich auch um eine ganz gezielte Beratung der
Eltern. Heute haben wir die Vorverlegung der Diagnose, d. h., dass die Mutter nicht mehr
nach der Geburt geschockt ist, sondern sie heute schon vorbereitet werden kann, wenn -
gendwelche Auffalligkeiten am Kind vorhanden sind. Wir kdnnen auch friihzeitig Gber das
Therapieangebot diskutieren, und wir kdnnen die werdenden Eltern damit sehr beruhigen.

In der Bundesrepublik Deutschland gibt es bereits seit 1979 das so genannte Ultraschall-
Screening im Rahmen der Mutterschaftsrichtlinien, das 1995 von zwei auf drei Untersuchun-
gen erganzt worden ist. Diese drei Untersuchungen haben nattrlich einen Sinn, wie Profes-
sor Hackelber schon aufgefiihrt hat, aber - und das ist das Problem - man hat damals nicht
festgelegt, wie die Qualitat definiert sein soll. Das ist der eigentlich springende Punkt. Es war
die Gesellschatft fur Ultraschall in der Medizin, die bereits 1981 ein so genanntes Dreistufen-
konzept zur Erkennung fetaler Auffalligkeiten eingefuhrt hat. Man hat damals schon erkannt,
dass eine Fehlbildungsdiagnostik oder eine Diagnostik nach Auffalligkeiten eigentlich nur
dann valide durchgefiihrt werden kann, wenn der Durchflihrende eine Konzentration dieser
Falle hat.

Dementsprechend hat man die Fehlbildungsdiagnostik in Stufen eingeteilt. Stufe 1: der Uh-
tersucher in der Praxis, der die Basisuntersuchung durchfuhrt. Stufe 2: Auffalligkeiten, die
dann abgeklart werden missen. Heute sind wir so weit, dass wir in der Deutschen Gesell-
schaft fur Ultraschall in der Medizin fur die Stufe 2 nicht mehr eine theoretische, sondern
auch eine praktische Prifung des Untersuchers fordern. Wir wollen garantieren, dass eine
qualifizierte Diagnostik durchgefihrt wird. Letztlich dann die Stufe 3: das Zentrum fur unge-
I6ste Problemfalle, also das hochste Zentrum, in dem es dann darum geht, entsprechende

Fehlbildungen auszuschliel3en.

Was koénnen wir mit der heutigen Hochleistungsmedizin machen? Mit der dreidimensionalen
Sonographie kénnen wir heute bereits in der 13. Woche den normalen Fetus mit allen Details
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darstellen, so dass wir bereits hier - und gerade bei Patientinnen, bei denen es um Wieder-
holungsfalle von Fehlbildungen geht - deutlich den Normalbefund demonstrieren kénnen.
Wir kdnnen folglich den Eltern mit einem Bild bereits zeigen, dass ihr Kind normal aussieht,
Das fuhrt zur maximalen Beruhigung. Wir kénnen auch Knochenstérungen friihzeitig erken-
nen. Sie sehen hier, dass man praktisch das gesamte Skelett heute schon frihzeitig de-
monstrieren kann.

Mit der so genannten vierdimensionalen Untersuchung kénnen wir Bewegungen und ent-
sprechend Auffélligkeiten im Bewegungsmuster erkennen. Dabei geht es nicht allein darum,
schone Bilder zu produzieren, sondern ganz gezielt - gerade in einem Wiederholungsfall von

Fehlbildungen - entsprechende Stérungen auszuschliel3en.

Sie kdnnen hier den Fall eines Kindes sehen — der Kopf sieht etwas auffallig aus, das ge-
samte Schadeldach fehlt, und Sie sehen auch diese auffélligen zackigen Bewegungen, bei-
des kann man heute frihzeitig erkennen. Es gibt keine Behandlungsmethode, de dieses
Schédeldach wieder regenerieren konnte. Bei diesem so genannten Anenzephalus gibt es
nach wie vor keine Therapie. Wir kdnnen auch feine Auffalligkeiten, wie links im Bild - ein
flaches Profil bei einer Trisomie 21 -, erkennen. Wir kdnnen in der Mtte eine Lippenspalte
erkennen oder rechts diese eingesunkene Nasenwurzel und auch das fliehende Kinn, haufig
ein Bestandteil eines Syndroms, wie in diesem Fall einer schweren Knochenstérung. Auch
am Herzen haben wir heute die Mdglichkeit, ganz gezielt mit der vierdimensionalen Sono-
graphie schwere Herzfehler zu erkennen. In diesem Beispiel haben wir keine vier Kammern,
sondern einen schweren Defekt. Die Klappenebene stimmt nicht. Wir sehen ein groRes Loch
zwischen dem oberen und dem unteren Anteil. Hier liegt ein so genannter AV-Kanal vor, ein
schwerer Herzfehler. Das Ganze kdnnen wir kombinieren mit der Farbdopplersonographie,

so dass wir dann auch ganz konkret sehen kdnnen, wie die Einstrombahn ist.

Es war einem Kollegen im Jahre 1990 in Ungarn und auch einem Kollegen in Deutschland
1992 aufgefallen, dass man gerade bei Kindern in der 12. bis 14. Schwangerschaftswoche
eine so genannte Auffalligkeit im Nacken erkennen kann. Sie haben dann festgestellt, dass
gerade diese Auffalligkeit verstarkt bei Chromosomenstérungen zu finden ist. Dies war das
Verdienst der Arbeitsgruppe um Professor Nikolaides in London, der mit einer Multicenter-
studie an Uber 100.000 Fallen herausfinden konnte, dass man durch eine erweiterte Nacken-
transparenz - also durch einen erhéhten Wert - eine Vielzahl von Chromosomenstorungen
erkennen kann. Es kdnnen aber auch 65 % der Auffalligkeiten nachgewiesen werden, die

nicht mit Chromosomenstdrungen einhergehen. Die erhdhte Nackentransparenz bedeutet,
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dass im Nackenbereich eine echoarme Zone zu erkennen ist. In diesem Beispiel sehen Sie
rechts eine auffallige, links eine unauffallige Nackentransparenz. Dasselbe kdnnen wir mit
der vierdimensionalen oder dreidimensionalen Sonographie noch einmal etwas deutlicher
erkennen. Interessant ist, dass man feststellen konnte, dass mit zunehmender Dcke der
fetalen Nackentransparenz auch der Anteil der Chromosomenanomalie steigt. Wenn wir folg-
lich einen Wert innerhalb der Normkurve haben, bedeutet das, dass wir so gut wie in keinem
Fall mit einer Chromosomenanomalie zu rechnen haben. Sie sehen: nur in 0,2 % der Félle
ist mit einer Chromosomenanomalie zu rechnen, wéhrend, wenn Sie einen hoheren Wert
feststellen - z. B. von Uber 6,5 mm -, Sie davon ausgehen kénnen, dass zwei Drittel der Fal-

le eine Chromosomenanomalie aufweisen.

Heute kann man mit dem mitterlichen Alter und der Nackentransparenz ca. 75 % aller
Chromosomenstérungen erkennen. Unter Einbeziehung des miutterlichen Alters, der Na-
ckentransparenz und zweier biochemischer Werte - dem 3-HCG und dem PAPP-A-Wert, die

im mutterlichen Serum gewonnen werden - kommt man auf eine Entdeckungsrate von 85 %.

Und unter Hinzuziehung des so genannten fehlenden Nasenbeines kommt man auf eine
Entdeckungsrate von 92 %.

Weil es sich dabei um sehr detaillierte Messungen handelt, hat man in Deutschland die so
genannte ,Fetal Medicine Foundation Deutschland” gegriindet. Das ist ein gemeinnitziger
Verein zur Forderung der prénatalen Frihdiagnostik in Deutschland. Dies geschah, weil man
wusste, dass es sich hierbei um eine hoch qualifizierte Untersuchung handelt, die man nicht
aus der Routine heraus und auch nicht in der Praxis leisten kann.

Es muss die entsprechende Ausbildung von statten gehen. Hierzu wurden ganz klare Krite-
rien definiert: die Diagnostik muss zu einem konkreten Zeitpunkt durchgefuhrt werden; es
muss eine Beratung vor dem Test und nach dem Test erfolgen; es muss eine Sonographie
erfolgen, die von einem ausgebildeten Arzt vorgenommen wird; und es muss eine Laborun-
tersuchung durchgefihrt werden, die auch von einem zertifizierten Labor vorgenommen wird.
Dieses Zertifizierungsverfahren wurde konkretisiert, u. a. fir Gynakologen. Sie sehen, es
muss ein Kursverfahren durchgefiihrt werden, und es muss eine jahrliche Prifung durchge-
fahrt werden. Das gilt fur jeden, der an dieser Untersuchung teilnimmt. Das Gleiche gilt auch
fur die Labore, die nach definierten Messverfahren arbeiten und auch entsprechende Quali-
tatssicherungsmafinahmen vorlegen muissen.
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Warum ist das Ersttrimester-Screening von Bedeutung? Wir haben bislang in Deutschland
vorwiegend noch eine invasive Diagnostik - rein auf Grund des miuitterlichen Aters und weil
wir wissen, dass ab einem muditterlichen Alter von 35 Jahren der Anteil der Chromosomensto-
rungen deutlich ansteigt. Sie kbnnen anhand der Zahlen sehen, dass wir bis zum Alter von
35 Jahren einen Anteil von unter 1 % haben, mit 44 Jahren aber bereits einen Anteil von ca.
8 %. Das sind nattrlich gewaltige Prozentzahlen. Dazu muss man noch bedenken, dass in-
nerhalb der letzten 15 Jahre der Anteil der Schwangeren, die tUber 35 Jahre sind, deutlich
zugenommen hat. Er hat sich mehr als verdoppelt. 1990 hatten wir noch einen Prozentsatz
von Schwangeren von Uber 35 Jahren von 10 %, im Jahre 2000 sind es schon 18 % und
aktuell haben wir etwa 23 %.

Was bedeutet es? Wenn wir diese eine Altersindikation nehmen, nach der man eine Amnio-
zentese - also einen invasiven Eingriff - durchfihren musste, dann hatten wir 1991 etwa
80.000 Frauen punktieren mussen, denn wir hatten 1991 - bezogen auf die rein Lebendge-
borenen - etwa 830.000 Entbindungen mit einem Anteil von Mittern Gber 35 Jahre von Uber
10 %. Geht man von einem 1 %-igen Abortrisiko aus, dann hétte das bedeutet, dass wir da-
mals etwa 800 punktionsabhangige Aborte gehabt hatten. Wie sieht es im Jahre 2003 aus?
Wir haben weniger Entbindungen, wir haben aber einen deutlich héheren Anteil der Mutter
Uber 35 Jahre - namlich 22 %. Wir mussten fast doppelt so viele Frauen punktieren, und wir
hatten Uber 1.500 punktionsabhéngige Aborte - fast alles gesunde Kinder.

Wie wirde das mit dem Ersttrimester-Screening aussehen? Mit dem Ersttrimester-Screening
- gehen wir erstens vom Jahr 2004 aus, in dem wir etwa 700.000 Entbindungen hatten, und
zweitens davon, dass wir bei jeder dieser Frauen zwischen der 11. und 14. Schwanger-
schaftswoche eine solche Ersttrimester-Screening-Untersuchung durchgeftinrt hétten -,
dann hatten wir in etwa bei 3% der Félle eine auffallige Risikokalkulation gefunden. Wir
mussten folglich nur noch bei 21.000 Fallen einen invasiven Eingriff durchfiihren. Letztlich
wuirde das bedeuten, dass wir durch dieses Ersttrimester-Screening die punktionsabhangi-
gen Aborte auf 210 in Deutschland reduzieren wirden - auf ein Siebtel dessen, was wir im
Jahre 2003 gehabt hatten. Das sind nattirlich alles theoretische Daten. Wir haben keine kon-
kreten Angaben, wie viele Frauen tatséchlich eine invasive Diagnostik haben durchfuhren
lassen. Man kann davon ausgehen, dass die echten Zahlen ein bisschen geringer wéaren,
aber nichtsdestotrotz wére der Anteil an punktionsabhéangigen Aborten durch das Ersttrimes-
ter-Screening deutlich geringer.
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Und das sind die Perspektiven der préanatalen Diagnostik. Wir kdnnten die pranatale Dia-
gnostik verbessern durch eine Verbesserung der Ausbildung der Untersucher und eine Kon-
zentration des Angebots. Wir sollten also nicht ein ,absolutes Screening“ haben, sondern wir
sollten jeder Frau, die schwanger ist, zwischen der 18. und 20. Woche zumindest eine quali-
fizierte Ultraschalluntersuchung in einem Stufe-2- oder Stufe-3-Zentrum anbieten. Es sollten
entsprechend hoch qualifizierte Ultraschallgerate zur Verfigung stehen. Es sollte eine quali-
fizierte Aufklarung nicht nur durch den Humangenetiker, sondern auch durch den Pranatal-
mediziner erfolgen, denn der Humangenetiker kann sich eigentlich nur auf das verlassen,
was der Pranatalmediziner diagnostiziert hat. Und nur wenn diese Diagnose stimmt, kann
der Humangenetiker konkret beraten. Und letztlich ware zu nennen das nicht-invasive
Fruhscreening zur Reduzierung der invasiven Eingriffe - vor allen Dingen fir Schwangere,
die alter als 35 Jahre sind und ganz gezielt keine invasive Diagnostik wollen. Bei ihnen kann
man, wenn der Ersttrimester-Test unauffallig ausfallt, véllig problemlos sagen, dass mit ho-

her Wahrscheinlichkeit keine grof3e Stérung vorliegt.

Insgesamt kdnnen wir durch die ganzen Mdglichkeiten, die wir heute in der pranatalen Dia-
gnostik haben, konkrete Diagnosen stellen. Aber diese konkreten Diagnosen sind immer
gebunden an die entsprechenden Geréte, die eingesetzt werden, und — am Wichtigsten — an

die Qualifikation des Untersuchers.

Vielen Dank.

Stellvertretender Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Merz. Als nachstes hat das Wort Frau

Prof. Dr. Irmgard Nippert.

Expertin Prof. Dr. Irmgard Nippert: (Vgl. auch Anlage Nr. 5) Danke schon. Meine Damen

und Herren, ich méchte hnen heute Daten aus einer Untersuchung vorstellen, die gerade
abgeschlossen ist, und die in der Tradition der anglo-amerikanischen ,confidential nquiries”
durchgefuhrt wurde. Es handelt sich also um eine vertrauliche Untersuchung, in der Kliniken,
Zentren, niedergelassene Praxen usw., je nachdem wie die Untersuchungsfragestellung ist,
anonymisiert teilnehmen, um einen ungeschminkten Blick auf die Alltagspraxis, also den
klinischen Alltag und die Frage, wie Falle gemanagt werden, zu bekommen. Ziel ist es, an-

hand dieser ungeschminkten Daten Verbesserungsvorschlage zu entwickeln.

Beteiligt waren sieben Zentren in Deutschland - reprasentativ ausgewahlt. Diese hatten ei-

nen Umfang von etwa 10.000 pranatalen Diagnosen. Davon waren etwa 800 positive Befun-

de. Was ein positiver Befund ist, wurde durch ein Konsil von Gynékologen und Humangene-
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tikern festgelegt. Ich méchte lhnen heute diese Studie, die noch nicht komplett ausgewertet
ist, anhand der Gruppe der Frauen, bei denen ein so genannter positiver Befund erhoben

wurde, darstellen, und zwar entlang der Fragen, die uns Experten gestellt wurden.

Eine Frage lautete: ,Wie hoch ist der Anteil der durch Ultraschall erhobenen Befunde, die zu
weiterer, etwa genetischer, Préanataldiagnostik Anlass geben?* Wenn der niedergelassene
Arzt eine Amniozentese oder Chordozentese vorgenommen hat und das Material an ein La-
bor geschickt hat, kdnnen wir sehen, dass die Indikation, wie sie vom einsendenden Arzt
oder der einsenden Arztin angegeben wurde, etwa in 47 % der Falle allein auf Grund eines
auffalligen Ultraschallbefundes ful3te, der dann zu einer invasiven Pranataldiagnostik fuhrte;
die Uberweisung zu einem Ultraschallzentrum der Stufe 3 - wie eben von Herrn Merz vorge-
stellt - betrifft 51 % der Falle, und zwar zur Absicherung des Ultraschallbefundes, die der
behandelnde Frauenarzt oder -arztin in ihrer Praxis vorgefunden hatte. Zum Punkt Beratung:
Wir haben sehr wenig Beratung - ich komme darauf noch einmal zurtick - bei allen diesen
Zentren gefunden. Nach einem auffalligen Ultraschallbefund wurden etwa 22 % der Frauen
zu einer ausfuhrlichen Beratung tberwiesen.

Eine weitere Frage lautete: ,Welches sind die haufigsten Indikationen flr die Durchfiihrung
einer PND?* Das ist, wie schon dargestellt wurde, in 56,6 % der Falle hauptsachlich die Ab-
klarung, ob in dieser Schwangerschaft eine Chromosomenstorung - mit Prioritét die Trisomie
21 - vorliegt, entweder Uber das a priori bekannte Risiko des erhdhten mditterlichen Alters
oder durch das Serumscreening und die Nackentransparenzmessung. Das ist heute der
Hauptteil der pranatalen Diagnosen, wie sie in der Praxis durchgefiihrt werden. Die Beratung

Uber das altersbedingte Risiko spielt hier auch noch die Hauptrolle.

Zur Frage: ,Wie haben sich im Bereich der gesetzlichen Krankenversicherung die abgerech-
neten &arztlichen humangenetischen Beratungen anlasslich genetischer PND im Verhaltnis zu
den Zahlen abgerechneter genetischer PND entwickelt und I&sst sich im Vergleich mit den
entsprechenden Aufwendungen vor 5 und vor 10 Jahren eine Tendenz feststellen?* Es wur-
de schon von Herrn Bruns dargestellt, dass die genetischen Beratungen, zu denen er Daten
hatte, etwa bei 40.000 liegen. Dabei muss man aber sehen, dass diese nicht kontextbezogen
sind, und es sagt nichts dartiber aus, ob das eine Beratung zur Pranataldiagnostik ist oder
eine postnatale Diagnose. Weiterhin lasst sich zeigen - das hatte auch Herr Bruns demonst-
riert -, dass der Umfang der genetischen Testverfahren zunimmt und die Beratungen gleich
bleiben oder nicht so stark zunehmen. Mit Blick auf die Pranataldiagnostik haben wir folgen-

des festgestellt. Hier sehen Sie die unterschiedlichen Zentren, die teilgenommen haben. Von
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der Subpopulation der Frauen, die nachher einen positiven Befund hatten - das waren 740
Schwangere -, sind etwa 13 % vorher qualifiziert genetisch beraten worden. Und wir neh-
men an, dass diese Zahl reprasentativ fir die Bundesrepublik sein kénnte. Danach - wenn
also ein positiver Befund erhoben wurde - sind ungefahr 18 % beraten worden. Wir haben
folglich ein Beratungsverhaltnis pro Schwangere von etwa 0,29 Beratungen - also von quali-
fizierten genetischen Beratungen. Wir missen uns einigen, was wir unter dem Begriff “Bera-
tung“ verstehen. Hier ist nur humangenetische Beratung (Ziffer 173) erhoben worden. Aber
hieran kann man sehen, dass die Beratungsleistung in der Praxis verschwindend gering ist.
Wenn Sie diese Zentren - anonymisiert als ,Z1, Z2, Z3, Z4, Z5" betrachten, dann sehen Sie,
dass wir eine unwahrscheinliche Bandbreite des Beratungsangebotes haben. Das ist eine
relativ grof3e Heterogenitat. Wir finden Zentren oder an den Studien teilnehmende Institutio-
nen, die 90 % Beratung haben - vor- und nachher. Wir haben Zentren, die vorher und auch
hinterher kaum beraten, die also die Option der genetischen Beratung oder des digangs
hierzu nicht routinemafig anbieten. Das ist nicht die Wahl der Frauen, sich hier nicht beraten
zu lassen, sondern das ist nach unserer Datenlage auf Grund der Struktur vorgegeben, in

der sie sich zu dem Zeitpunkt befinden.

Zur Frage: ,Welche Art der Beratung nehmen Schwangere nach Vorliegen eines positiven
Befundes in Anspruch? Wer leistet diese Beratung?“ Hier dargestellt anhand der Gruppe, die
hinterher abgebrochen hat. Dies waren 214 Schwangere, die auf Grund des Befundes der
Pranataldiagnostik abbrechen. Wir haben auch wieder eine Heterogenitat an Beratung. Wir
haben diesmal Beratung einfach so erhoben. Wer hat mit der Frau tUber den Befund gespro-
chen? Hierbei ist folglich nicht die humangenetische Beratung nach Ziffer 173 erhoben wor-
den. Sie sehen ein Spektrum, das die Frauenheilkundler einschlief3t, Kinderheilkunde mit
Zusatz medizinische Genetik. Dann kommen die unterschiedlichen Stufen der Ausbildung in
der Humangenetik. Dann haben wir noch die interdisziplindre Beratung, das Konsil. Und
dann haben wir den Fall, dass der Gberweisende Arzt oder der behandelnde Arzt in der Nie-
derlassung berat. Der Sozialmedizinische Dienst oder die Schwangerschaftskonfliktberatung
.Pro Familia“ ist auch eingeschlossen, wird aber so gut wie nicht in Anspruch genommen.
Wenn man sich die Daten genauer betrachtet, dann finden heute 60 % der Beratungen durch
eine Arztin oder einen Arzt der Frauenheilkunde statt.

Zur Frage: ,Wie hoch liegt der im Rahmen von Frihscreening festgestellte Prozentsatz von
auffalligen Befunden, und in wie vielen Fallen wird im Anschluss eine weitere — ggf. geneti-
sche - PND durchgefuhrt?* Ich nehme an, dass mit genetischer Pranataldiagnostik eine in-

vasive Pranataldiagnostik gemeint ist oder auch ein spezieller Fehlbildungsultraschall. Das
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war mir nicht ganz klar. Wir haben einen Anteil von 22 % der Falle in unserem Untersu-
chungskollektiv, die zu einer invasiven Pranataldiagnostik gefihrt haben, - also etwa ein
Flnftel. Bei 13 % der Félle hat auf Grund dieses Befundes noch einmal eine Kontrolle statt-
gefunden.

Zur Frage: ,Welche Art der Beratung nehmen Schwangere nach Vorliegen eines positiven
Befundes (Fruhscreenings) in Anspruch? Wer leistet diese Beratung?* Das konnten wir so
nicht beantworten. Wir kdnnen nur sehen, dass etwa 10 % der Frauen, die sich in der Bera-
tungsklientel befinden, tberhaupt tber einen auffélligen Serumscreenig-Befund beraten wer-
den.

Zur Frage: ,Welche Einstellung haben Frauen, die nicht schwanger sind, und Schwangere
gegeniber der Pranataldiagnostik? Sind in den letzten Jahren signifikante Veranderungen
feststellbar?* Diese Frage kann ich nur bedingt beantworten. Wir haben neuere Untersu-
chungen an Frauen, die zur genetischen Beratung kommen, weil sie ein genetisches Risiko
haben. Das haben wir standardisiert in Deutschland - verglichen mit England und Frankreich
- durchgefihrt. Die Daten sind voriges Jahr veroffentlicht worden. Wir knnen nur feststellen,

dass Pranataldiagnostik angeboten werden sollte unabhangig davon, was sie als Zielvorstel-
lung hat. Letztendlich sollten die Frauen entscheiden. Wir haben unter dieser Population mit
einem erhodhten Risiko fur genetische Erkrankungen eine relativ hohe Toleranz fur diesen
Eingriff. In Deutschland stimmen 94 % zu, in Frankreich 86 % - das sind vorwiegend Frauen.
Es wurde auch nach dem Recht auf Nichtwissen gefragt und ob es in den Beratungen vor-
enthalten wurde. Ich habe dazu keine Daten, wie hdufig das in der Beratung tberhaupt an-
gesprochen wird. Wir haben aber nach dem Bekanntheitsgrad des Konzeptes in unseren
Untersuchungen gefragt. Lhd es ist unbekannt. Es wird nicht verstanden. Dem Recht der
Patienten, die Untersuchungsergebnisse nicht zu kennen oder nicht dariber informiert zu
werden, stimmt nur eine Minderheit zu. Die meisten lehnen das ab. Das heif3t nicht, dass sie
im Prinzip dieses Angebot ablehnen wiirden, sondern dass es im Prinzip nur unbekannt ist.
Es ist in der Regel - wurde ich jetzt daraus deduzieren - auch nicht weiter und mehrheitlich
im Alltag, wo Beratung angewendet wird, bekannt. Fur die genetischen Beratungen wirde

ich das ein bisschen differenzierter sehen, aber das mochte ich jetzt nicht weiter ausfihren.

Zur Frage: ,Wer fihrt in der Regel die Beratung nach Vorliegen eines Befundes durch?* Das
ist schon beantwortet worden. Das sind die Frauenarzte und Frauenarztinnen. Dabei ist noch
einmal ganz deutlich: Sozialmedizinische Dienste und die Schwangerenkonfliktberatung ,,Pro
Familia“ sind die absolute Ausnahme.
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Zur Frage: ,Welche Konsequenzen ziehen Frauen aus den Ergebnissen der Pranataldia-
gnostik im Blick auf Fortsetzung oder Abbruch der Schwangerschaft bezogen auf die unter-
schiedlichen diagnostischen Befunde, die auf eine Krankheit oder Behinderung verweisen?
Folgende Daten haben wir gefunden. Wie sieht das Spektrum aus? Nach welchen Befunden
wird abgebrochen? Wir haben 214 Schwangerschaftsabbriiche in unserer Untersuchung. Die
Mehrzahl, ein Drittel, nach einer Diagnose einer Trisomie 21. Uber 40 % auf Grund sonstiger
numerischer oder struktureller Chromosomenanomalien. Und dieses Verhéltnis korrespon-
diert mit dem, was ich lhnen vorhin an Indikationsbeispielen genannt habe, dass die Préna-
taldiagnostik in Deutschland in der Regel und in der Mehrzahl der Félle zum Ausschluss ei-
ner Chromosomenstérung durchgefuhrt wird - und hier in der Mehrzahl bei der Trisomie 21.
Dann folgen neurale Anomalien, die autosomal-rezessiven Erkrankungen oder die chromo-
somalen Erkrankungen. Sie haben einen geringen Anteil, und sonstige auffallige
Ultraschallbefunde, die nicht mit xchromosomalen Befunden einhergehen, machen etwa
10 % aus.

Zur Frage: ,Wie entscheiden sich Frauen bei einem Befund in dieser Untersuchung?” Bei der
Trisomie 21 brechen ungefahr 85 % der Frauen die Schwangerschaft ab, und 11 % setzen
die Schwangerschaft fort. Sie setzen dann eher die Schwangerschaft fort, wenn die Diagno-
se nach der 24. Schwangerschaftswoche gestellt wird. Je friher die Diagnose gestellt wird,
um so eher findet ein Schwangerschaftsabbruch statt. Bei einer Diagnose von neuralen A-
nomalien haben ungefahr 64 % unserer Klientel die Schwangerschaft abgebrochen, und
etwa 30 % haben die Schwangerschaft fortgesetzt. Auch hier eindeutig: Je friher eine neura-
le Anomalie entdeckt wird in der Schwangerschaft, um so eher wird abgebrochen. Etwas
anders sieht es bei den Befunden ,sonstige nummerische oder strukturelle Chromosomen-
anomalien” aus. Hier werden etwa 53 % der Schwangerschaften abgebrochen. Aber hier fallt
auf, dass bei denen, die spat entdeckt werden, d. h. nach der 24. Schwangerschaftswoche,
wirklich grobe Auffélligkeiten im Ultraschall erkennbar sind, und auf Grund dieser Aufféalligkei-
ten parallel und korrespondierend dazu eine Chromosomenanalyse gemacht wird. Das be-
einflusst dann wahrscheinlich auch das Management und die Entscheidung tber einen spa-
ten Schwangerschaftsabbruch.

Zur Frage: ,Welchen Einfluss hat die Beratung vor PND und nach Vorliegen eines positiven
Befundes auf den Umgang mit diesem Befund?* Wir wissen es nicht. Wir wissen aus ande-
ren Untersuchungen, die wir durchgefuihrt haben, dass bei bestimmten Befunden die Ausbil-
dung eine Rolle spielt. Wir wissen auch, dass kaum beraten wird, jedenfalls nicht humange-
netisch. Wir wissen, und das sollten wir uns vielleicht genauer ansehen, dass der Entschei-
dungszeitraum bei Frauen, die sich fur einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden, bei
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Deutschen insgesamt zwischen 0 und 34 Tagen liegt. Bei Auslanderinnen - hier vor allen

Dingen waren dies Musliminnen, weil Berlin stark an dieser Studie beteiligt war - haben wir O

bis 43 Tage. Wir haben bei deutschen Frauen einen viel haufigeren, schnellen Schwanger-
schaftsabbruch. Bei mehr als einem Drittel ist bereits innerhalb von drei Tagen die Entschei-
dung geféllt, und mehr als ein Viertel, das sind 27 %, entscheidet sich innerhalb von 2 Ta-
gen. Das sind vor allen Dingen deutsche Frauen. Auslandische Frauen, hier in der Regel
Musliminnen, haben ein anderes Entscheidungspendant. Sie nehmen eher noch einmal
Rucksprache mit ihrer Familie, nicht mit dem Arzt. Aber sie unterscheiden sich nicht im
Schwangerschaftsabbruchverhalten oder darin, dass sie sich weniger haufig fur einen
Schwangerschaftsabbruch entscheiden, sondern sie brauchen langer fur diese Entschei-
dung.

Ich méchte mit diesen Daten schlieRen. Ich habe Sie mit vielen Zahlen bombardiert, aber
meine Absicht ist, dass wir auf Grund der Zahlen - ohne den Zeigefinger zu erheben oder
auf irgendwelche Zentren zu zeigen - vielleicht Uberlegen, wie wir die Praxis zum Wohle der

schwangeren Frauen verbessern kénnen.

Danke.

Stellvertretender Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Nippert. Und nun hat das Wort Herr Dr.
Peter Radtke.

Experte Dr. Peter Radtke: Herr Vorsitzender, meine Damen und Herren, ich bin dankbar,
dass ich nach Frau Nippert sprechen darf, denn als ich den Fragebogen bekam, war ich zu-
nachst einmal ein bisschen schockiert und dachte: ,Was soll ich eigentlich bei dieser Anho-
rung?“. Statistisches Material - gut und recht, aber dazu kann ich eigentlich wenig beitragen.
Ich habe aber auch ein bisschen an ,Der kleine Prinz* von Antoine de Saint-Exupery ge-
dacht, wo es heif3t: ,Wenn ich den Erwachsenen erzahle: ,Ich habe ein wunderschdones Haus
gesehen mit rotem Dach und grinen Fensterladen.’, dann wird keiner darauf achten. Wenn
ich aber sage: ,Dieses Haus hat 200.000 Franc gekostet.’, dann wird jeder darauf achten.”
Wir Ubersehen mit den Zahlen, so wichtig sie sind, moglicherweise aber wesentliche Punkte,
die im dritten Teil des Fragenkatalogs z. T. angesprochen wurden.

Wir missen uns davor hiiten, um wieder ein Beispiel zu nennen, den Wald vor Bd&umen nicht

mehr zu sehen. Was sollte das eigentliche Anliegen sein? Wir missen uns tberlegen, wel-
che Wirkung die Pranataldiagnostik hat, und ich gehe hier vor allen Dingen auch von den
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Schwangerschaftsabbriichen bei behinderten Féten aus. Was hat diese Praxis als Auswir-
kung auf die Gesellschaft und auch auf das Selbstverstandnis von Menschen mit einer Be-
hinderung?

Ich spreche als Betroffener, aber genau dies wird in Diskussionen mir oft entgegengehalten:
.Nein, Sie sind gar nicht betroffen. Der Schwangerschaftsabbruch von behinderten Foten hat
absolut nichts mit lebenden behinderten Menschen zu tun.“ Ich glaube, das ist nicht richtig.
Fredi Saal, einer der kompetentesten Denker mit Behinderung der heutigen Tage, hat in sei-
nem Buch ,Warum sollte ich jemand anderes sein wollen?* einmal geschrieben: ,Wer nicht
zu meiner Behinderung Ja sagen kann, kann auch zu mir als Mensch nicht Ja sagen.“ Du
kannst nicht das eine vom anderen ohne weiteres trennen. Es ist nicht ein Attribut, das man
bei Seite legen kann. Sicher definiert sich ein Mensch mit einer Behinderung nicht allein
durch diese Behinderung, aber sie ist Wesensteil von ihm, und die Eliminierung von Behin-
derung muss zwangslaufig - zumindest gedanklich - auch die Eliminierung des Tragers ei-
ner solchen Behinderung bedeuten. Allein der Ausdruck ,Risiko”, wie er ja immer wieder auf-
taucht, sagt, dass es sich um ein Risiko handelt, wenn ein Kind mit Behinderung auf die Welt
kommt.

Wir haben hier in den Diskussionen, den Anhdrungen, praktisch ausschlie3lich die Seite der
Mutter angesprochen. Das ist verstandlich. Aber wir missen auch sehen, dass die Auswir-
kungen sich auch z. B. auf Menschen mit einer Behinderung beziehen. Ich werde jetzt zu-
nachst einmal ein paar subjektive Episoden einstreuen. Das wird im akademischen Kreis oft
als nachteilig angesehen. Subjektivitat habe nichts mit einer akademischen Arbeit zu tun. Ich
denke, Menschen sind Subjekte. Sie sind keine Objekte, und viele Subjekte kdnnen zusam-
men auch wieder eine Objektivitat darstellen.

Als ich 1943 geboren wurde, wurde bereits die "Osteogenesis imperfecta”, das ist also die
Glasknochenkrankheit, an der ich - ich will nicht sagen - ,leide”, die ich einfach habe, er-
kannt. Und das war 1943, in der Zeit des Nazi-Regimes. Eigentlich hatte man den Befund an
amtliche Stellen melden mussen. Der Chefarzt der Universitatsklinik tat dies nicht. Ihm ver-
danke ich eigentlich, dass ich heute noch lebe. Ich habe meine Mutter dann spéater gefragt:
~Wie ware das gewesen, wenn Du damals schon alle Methoden der pranatalen Diagnostik
gehabt hattest? Hattest Du abgetrieben?* Sie hat dann erst einmal eine lange Zeit nichts

gesagt. Dann sagte sie: ,Ich glaube schon.”

In den 80er Jahren gab es die so genannten "Einbecker Empfehlungen". Das war in der ers-

ten Version eine Liste von Behinderungsarten, die man liegen lassen konnte oder sollte, d. h.
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die nicht weiter optimal medizinisch versorgt werden sollten. In dieser ersten Liste - spater
gab es dann diese Liste nicht mehr, weil man merkte, dass das doch eine etwas problemati-
sche Angelegenheit ist — war auch die Osteogenesis imperfecta enthalten, die Glasknochen-
krankheit. Irgendjemand in diesem Gremium sagte dann: ,Ich kenne aber jemanden, der auf
der Buhne steht und der diese Krankheit hat.“ Daraufhin hat man zunachst einmal diese Be-

hinderungsart aus der Liste gestrichen.

Schlie3lich noch ein Letztes. Ich war lange Jahre Bundesvorsitzender der Osteogenesis im-
perfecta in Deutschland und bekam eines Tages einen Brief aus der Schweiz von einem
Ehepaar, dem man mit der prénatalen Diagnostik mitgeteilt hatte, dass ihr Kind an einer
schweren Form der Ol leide und dass es wohl am sinnvollsten sei, sie wirden sich zu einem
Abbruch entschlieRen. Die Eltern fragten dann bei mir nach, was ich dazu sage. Und ich
muss sagen, ich bin eher ein Gegner von Schwangerschaftsabbriichen, aber ich hatte auch
nicht den Eindruck, dass es mir hier gestattet ware, einen Ratschlag zu erteilen. Ich sagte
dann also so ungefahr: ,Es kann sich um eine Fehldiagnose handeln. Bei mir hatten die Arz-
te auch gesagt: ,Der Junge wird keine drei Monate Uberleben.” Heute bin ich 62. Es konnte
sich um eine Fehldiagnose handeln, aber wenn dem wirklich so ist, wirde ich auch verste-
hen, dass sie diese Schwangerschaft abbrechen.” Sie haben nicht abgebrochen. Sie haben
mir dann etwa nach einem Vierteljahr geschrieben: Sie dankten fur den Rat, dass sie nicht
abbrechen sollten - was ich wie gesagt tberhaupt nicht getan habe. Da merkt man, wie El-
tern gewissermal3en in eine Aussage das hineinlegen, was sie selber horen wollen. Und das
Kind sei tatséchlich drei Tage nach der Geburt gestorben, aber es habe ihnen so viel gege-
ben, diese drei Tage mit diesem Kind zu leben.

Man kann mir sicher vorwerfen, dass dies nun personliche Einzelheiten sind, die nicht zu
verallgemeinern sind. Damit haben Sie Recht, aber ich denke, wir missen von den Einzel-
nen ausgehen, und die Zahlen verdecken in der Quantitat oft die Qualitdt. Es nitzt nichts,
wenn wir wissen, so und so viele Menschen sind in die Beratung gegangen und so und so

viele haben darauf hin abgetrieben oder nicht abgetrieben. Hier missen wir vorsichtig sein.

Ich bin keinesfalls gegen die pranatale Diagnose, aber ich bin dagegen, dass aus einer Me-
thode, die fur den Ausnahmefall gedacht ist, ein allgemeines Screening oder eine allgemeine
Entwicklung entsteht, die auch einen gesellschaftlichen Druck auf die Eltern ausuibt. Insofern
halte ich auch die Behauptung ,Die Eltern sollten sich frei entscheiden” fir eine Verschleie-
rung der Tatsachen. Wenn Sie z. B. davon ausgehen, dass die Schwangerschaftsvorunter-
suchung fir einen Arzt normalerweise eine Pauschale beinhaltet, dann verliert der Arzt diese

Pauschale nach dem Mutterpass, wenn Eltern oder die schwangere Frau sagen: ,lch mochte
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aber die Ultraschalluntersuchungen nicht.” Dies bedeutet, dass er nach Einzelgebihren ab-
rechnen muss, und dies ist fir ihn eindeutig nachteiliger, als wenn er nach der Pauschale
abrechnen kann. Er wird folglich ein Interesse daran haben, dass all diese Untersuchungen
tatséchlich durchgefuhrt werden. So kommt schon von dieser Seite her ein gewisser Druck,

der natirlich auch durch den gesellschaftlichen Druck noch viel starker zum tragen kommt.

Ein Wort zur Beratung. Ich denke, die Beratung ist &uf3erst wichtig. Es gab vor einigen Jah-
ren eine Untersuchung in der Charité. In diesem Krankenhaus wurde ganz offensichtlich sehr
intensiv beraten, und im Fall des Down-Syndroms ist dort die Abbruchrate bzw. die Htern,
die abgebrochen haben, bei 66 %. Der Bundesdurchschnitt - und hier variieren die Zahlen
ein bisschen - liegt ungefahr bei 94 %, der unterste Wert vielleicht bei 90 %. Ich habe aber
auch schon einen Wert von 98 % gehort - zumindest wesentlich héher als z. B. in der Chari-
té. Ich hatte vor kurzem mit einem Herrn, einem Gynékologen und Humangenetiker, dartber
gesprochen. Er meinte: Ja, vielleicht sei das auch auf die spezielle Ausrichtung zuriickzufih-
ren, so ahnlich wie auch konfessionelle Beratungsstellen einen anderen Prozentsatz haben.
Aber ich denke, ein Krankenhaus wie die Charité kann man eigentlich eher als allgemein,
also nicht direkt in einer bestimmten Richtung angelegt bezeichnen.

Ich denke, friher wurde Behinderung als eine géttliche Bestrafung angesehen. Wir haben
heute die paradoxe Situation, dass durch die PND eine sékularisierte Strafe wieder auf uns
zukommt. Eltern, die trotz der préanatalen Diagnose ,Ja“ zu einem behinderten Kind sagen,
sind gewissermal3en abgestempelt. Deswegen wird das Diskriminierungsverbot, das im
praktischen Leben Menschen mit einer Behinderung sehr viele Fortschritte gebracht hat,
unterlaufen, indem uns eigentlich das Existenzrecht abgesprochen wird. An solchen Dingen
mussen wir PND messen. Und wenn ich sehe, was mit PID in nachster Zeit moglicherweise

auf uns zukommt, dann wird diese Situation sogar noch verschértft.

Welche Forderungen mussten sich meines Erachtens daraus ergeben? Die Anwendung der
PND sollte nur in begriindeten Verdachtsfallen durchgefuihrt werden. Sie sollte nicht gewis-
sermaf3en durch den Druck der Gesellschaft fur alle schwangeren Frauen verbindlich sein,
zumindest nicht moralisch verbindlich. Wir wissen, dass friher die Altersstruktur wesentlich

scharfer gezogen war. Heute - das wurde gerade im letzten Beitrag klar - ist eigentlich der

Wunsch gegeben, Uberhaupt keine Altersstruktur fur solche Untersuchungen vorzunehmen.

Zweitens ware die Unterbindung jeglicher Benachteiligung durch Krankenkassen und offent-

liche Stellen im Fall der Aizeptanz der Geburt eines behinderten Kindes zu fordern. Hier
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furchte ich, dass wir Gber kurz oder lang tatséchlich in eine Situation kommen, in der Kran-
kenkassen sagen: ,Wenn bei einer pranatalen Diagnose eine behindertes Kind diagnostiziert
wird, und die Eltern trotzdem ,Ja’ sagen, dann werden bestimmte Leistungen nicht gegeben.*
Bei privaten Krankenkassen ist dies bereits durch Aussteuerungen und Ahnliches z. T. der
Fall. Nicht zuletzt sollten wir die Erkenntnis berlcksichtigen, dass Behinderung nicht eine
Krankheit ist, sondern eine Lebensform, die ihre Berechtigung neben anderen Lebensformen
hat.

Danke schon.

Stellvertretender Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Radtke. Und nun Frau Prof. Dr. Anke
Rohde.

Expertin Prof. Dr. Anke Rohde: (Vgl. auch Anlage Nr. 6) Vielen Dank, meine Damen und

Herren. Meine Stellungnahme schlief3t sich, glaube ich, ganz gut an die von Frau Nippert
und Herrn Radtke an, da ich gerne von den allgemeinen Zahlen weg auf die spezielle Situa-
tion der Betroffenen kommen mdchte. Insbesondere will ich Thnen einige Zitate prasentieren,
die vielleicht das verdeutlichen, was die Betroffenen in der kritischen Situation einer patholo-
gischen Diagnose im Rahmen von pranataler Diagnostik erleben.

Ich bin selber Psychiaterin und Psychotherapeutin, arbeite aber seit 1997 an einer Frauen-
klinik, an der Universitatsfrauenklinik in Bonn, mit einer Professur Gynakologische Psycho-
somatik. In diesem Kontext haben wir sehr viele Erfahrungen mit der Beratung pranataldia-
gnostischer Patientinnen - auch im Rahmen eines Forschungsprojektes. Aus meiner Sicht
lasst sich die Pranataldiagnostik sicher nicht mehr zurtickschrauben. Das gehort zur norma-
len Schwangerenvorsorge. Wir haben vorhin gehort, dass dies dazu fihrt, dass viele Leben
von Kindern und Muttern gerettet werden. Und ich denke, wir haben auch gehort, wie wichtig

die Beratung vor Pranataldiagnostik ist.

Mir geht es jetzt in erster Linie aber darum, was passiert, wenn ein pathologischer Befund
festgestellt wird. Dazu méchte ich lhnen als erstes das Zitat einer Betroffenen Frau darstel-
len, die sagt: ,Man denkt, dass die Untersuchung Routine ist, aber auf einmal bleibt die Welt
stehen.” Das muss man vor dem Hintergrund sehen, dass von den durch uns befragten
Frauen — daruber berichte ich gleich noch ein bisschen mehr — 40 % angeben, dass sie sich
vor der Pranataldiagnostik tberhaupt nicht mit dem Gedanken an ein behindertes Kind aus-
einandergesetzt haben. Ob das eine fehlende Beratung war, oder ob das vielleicht auch das
Bedurfnis war, sich mit einem guten Ergebnis auseinanderzusetzen, mochte ich mal dahin-
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gestellt sein lassen. Nach einer solchen Diagnosemitteilung kommt es in der Regel zu einer
ganz akuten Schocksituation. Auch dariber haben wir vorhin schon etwas gehoért. Das ist
tatsachlich ein psychischer Ausnahmezustand, der — jetzt bin ich mal die Psychiaterin hier —
tatsdchlich Relevanz hat. Das ist ein Zustand, in dem man unter Umstanden geschéftsunfa-
hig sein kann, wenn man unter dem Eindruck dieser akuten Belastung steht. Man kann &-
gentlich keine Entscheidung treffen, die das weitere Leben langfristig beeinflusst, und vor
diesem Hintergrund ist es umso erschreckender, dass in diesem Zustand, der in der Regel
etwa 2-3 Tage nach einem belastenden Ereignis andauert, nach den Befunden von Frau
Professor Nippert ein doch erheblicher Anteil von tber 30 % der Schwangerschaften schon
abgebrochen ist. Die verschiedenen Symptome, wie etwa ,Ein Monster ist in meinem
Bauch®, oder die innere Distanzierung, die plétzlich von dem Kind stattfindet, sind von einer
Sekunde auf die andere abgebrochen. Es kommt zu einem enormen Leidensdruck bei den
Betroffenen, und das ist ein Leidensdruck, den auch die Arzte spuren. Die Arzte wollen hel-
fen, wollen den Leidensdruck bei dieser Patientin lindern, und aus dieser Motivation heraus
wird dann haufig auch ein sehr schneller Schwangerschaftsabbruch durchgefiihrt. Das Lei-
den wird auch kurzfristig verhindert, aber langfristig kann es unter Umstanden zu ganz ande-
ren psychischen Problemen fuihren, wenn es eine Entscheidung ist, die so rasch ,aus dem
Bauch heraus” getroffen worden ist. Hier geht es um langfristige Schaden, und die muss
man unter ganz anderen Aspekten abgrenzen.

Vor dem Hintergrund meiner Téatigkeit in der Universitatsfrauenklinik in Bonn haben wir sehr
viele Patientinnen gesehen und immer wieder mit Patientinnen zu tun gehabt, bei denen sehr
schnell ein Schwangerschaftsabbruch durchgefuhrt worden ist. Und kurze Zeit oder auch
einige Wochen spéater kamen diese dann in eine andere Ausnahmesituation, weil sie ndmlich
mit dieser Entscheidung Uberhaupt nicht zurechtkamen und das Gefihl hatten: ,Ich habe die
falsche Entscheidung getroffen.” Wahrscheinlich hatten diese Frauen bei einem langeren
Uberlegungsprozess die gleiche Entscheidung getroffen - darum geht es nicht, sondern es

geht darum, dass eine solche Entscheidung wirklich fundiert vorbereitet sein muss.

Aus diesen Erfahrungen heraus haben wir uns sehr gerne an der Etablierung eines Modell-
projektes ,Beratung bei Pranataldiagnostik” beteiligt. Wir haben seit November 2002 bei uns
im Haus die Aulienstelle einer Beratungsstelle - der Schwangerschaftskonflikt-

Beratungsstelle der Diakonie -, und die beiden dort tatigen Psychologinnen machen nur Be-

ratungen bei pranataldiagnostischen Patientinnen.

Ziel einer solchen Beratung ist es u. a., fur diese Paare — dort werden in der Regel Paare

beraten — aul3erhalb der rein medizinischen, rein arztlichen Beratung noch einmal eine An-
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sprechstelle zu sein fur Geflhle, fir Schuldgefuhle, fir Ambivalenzen, fir eine entsprechen-
de Zukunftsperspektive. Es geht um aktuelle Krisenintervention und darum, die Betroffenen
aus dem Schockzustand zu erldsen und Ihnen eine aktive Entscheidung zu ermdglichen, mit
der sie auch langfristig leben kdnnen. Es geht also in der Regel gar nicht darum, irgendeine
Entscheidung zu beeinflussen, sondern dem Paar das Geflhl zu geben: ,Ich habe alle As-
pekte bedacht.” Das kann man naturgemaf nicht, wenn man innerhalb von wenigen Stunden
oder ein, zwei Tagen ,aus dem Bauch heraus” und unter dem Eindruck einer akuten Schock-

situation eine Entscheidung trifft.

Dieses Modellprojekt wird durch das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend wissenschatftlich begleitet und gefordert. Wir machen eine wissenschaftliche Evalua-
tion des Projektes in Bonn und zweier weiterer Beratungssituationen in Dusseldorf und Es-
sen. Es geht in erster Linie darum zu sehen, wie Betroffene Uiberhaupt mit dem Beratungs-
angebot zurechtkommen. Wie wird es von den betroffenen Paaren akzeptiert, aber auch von
den Arzten? Welche strukturellen Gegebenheiten braucht man, um solche Beratungssettings
zu etablieren? Und wie ist der mittelfristige Verlauf? Wie geht es den Frauen nach einer sol-
chen Beratung, nach dem Schwangerschaftsabbruch? Wie kommen sie auch noch ein, zwei

Jahre spater damit zurecht?

Das ist das Zeitablaufschema. Sie sehen, das ist noch eine laufende Studie. Seit Anfang
2005 machen wir die ersten Erhebungen zum Zweijahreszeitpunkt. Die Zahlen, die ich in
meiner Stellungnahme genannt habe und auch diejenigen, auf die ich hier eingehen kann,
stammen aus dieser wissenschatftlichen Evaluation. Es folgen Angaben der Patientinnen, die
sie nach der ersten, nach der psychosozialen Beratung gemacht haben, wie es ihnen geht
und unter welchen Symptomen oder Beschwerden sie leiden. Dies sind erwartungsgemals:
Gribeln, Niedergeschlagenheit, aber auch Verzweiflung, Angst und Panik, das Gefuhl, hin-
und her gerissen zu sein. Das sind ganz typische Symptome, die nattrlich zu einer solchen

Krisensituation gehdren.

Ein weiteres Zitat einer Patientin, die die Beratung in Anspruch genommen hat. Es gibt -
ganz wichtig - wider, was da eigentlich fur die Betroffenen passiert. Die Beraterin hat zuge-
hort und Gedanken sortiert. Und ein anderer wichtiger Aspekt: In diesem Gesprach wurde
erstmals auch der Partner kennen gelernt. Das ist ein ganz wesentlicher Aspekt, tber den
wir bisher nicht gesprochen haben, dass auch Partner in eine solche Beratung mit einbezo-
gen werden sollten.
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Wir haben bei der Befragung auch nachgefragt, inwieweit die Beratung die Entscheidung
beeinflusst hat. Etwa 25 % der Frauen sagen: ,Ja, die Beratung hatte einen Einfluss auf die
Entscheidung.” Das mag einem zunachst wenig vorkommen, aber ich hatte vorhin schon
ausgefihrt, dass es nicht um die Entscheidung geht - die Beratung ist ergebnisoffen -, son-
dern dass es geht darum, dass diese Frauen und Paare hinterher auch noch mit der Ent-
scheidung leben kénnen.

Das néchste Zitat zeigt, dass auch bei bereits feststehendem Entschluss die psychosoziale
Beratung sehr sinnvoll und hilfreich ist. Was ist denn sinnvoll aus Sicht der Betroffenen? Es
sind verschiedene Aspekte, die abgefragt werden. Hervorheben méchte ich gerne den neut-
ralen Platz bei der Beratung, Raum fur Gefuhle, Raum zum Nachdenken. Und das trennen
die Betroffenen noch einmal ganz deutlich von der arztlichen Beratung. Die arztliche Bera-
tung - beispielsweise in Bonn - erfolgt in Zusammenarbeit aller Professionen. Der Kinder-

arzt, der Kinderchirurg, der Humangenetiker, alle kommen zusammen und beraten. Und dar-
Uber hinaus haben die betroffenen Paare das Gefuhl, diese “unabhangige” Instanz ist noch
einmal etwas ganz Wichtiges.

Als nachstes sehen Sie weitere, andere Themen. Da haben wir hervorgehoben, was auch
von den betroffenen Frauen wichtig gefunden wird, ndmlich die Gestaltung des Abschieds
vom Kind. Das nimmt ganz viel Raum ein. Diese psychosozialen Beraterinnen begleiten die
betroffenen Frauen auch wahrend des Schwangerschaftsabbruchs und nach dem Schwan-
gerschaftsabbruch. Das ist eine ganz, ganz wichtige Aufgabe einer psychosozialen Bera-
tung.

Ich habe das folgende Zitat ausgewahlt, weil ich es fir sehr reprasentativ erachte. ,Ich bin
sehr froh, dass Sie mir durch die Gesprache in der Beratungsstelle so geholfen haben. Der
Schmerz ist dadurch nicht kleiner geworden, aber ich habe gelernt, besser damit umzuge-
hen.” Das ist bei ganz vielen therapeutischen Interventionen wichtig: Ncht dass wir etwas
andern kénnen am Leben der Menschen oder an den Ereignissen, mit denen sie konfrontiert
sind, aber wir kdnnen ihnen dabei helfen, anders damit umzugehen, vielleicht besser damit
fertig zu werden, das Ganze besser zu bewaéltigen. Bei aller positiven Einschatzung der psy-
chosomatischen Kompetenz, die Gynékologen oder Pranatalmediziner erwerben koénnen,
denke ich, dass die Ubliche gynékologische und pranatalmedizinische Routine niemals den
Raum geben wird, noch einmal so etwas wie die Psychotherapie anzuschlie3en. Wenn eine
psychosoziale Beratung durch eine geschulte Psychologin durchgefihrt wird, kann das noch
einmal zusétzlich hilfreich sein, vor allen Dingen auch fur die langfristige Verarbeitung der

ganzen Geschichte.
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Wir haben die betroffenen Frauen auch gefragt, ob sie anderen Beratungen empfehlen wir-
den. Und es ist eigentlich fast zu erwarten, dass fast 100 % sagten: ,Ja. Nach einer Diagno-
sestellung wirden wir das auf jeden Fall anderen Frauen raten.” Aber interessant ist die
Gruppe von fast 80 % der Befragten, die sagt: ,Ich wirde Frauen vor der pranatalen Medizin
eine solche Beratung empfehlen.” Das ist vor dem Hintergrund zu sehen, dass 40 % gesagt
haben: ,Wir haben uns vorher gar keine richtigen Gedanken gemacht, was das Uberhaupt
bedeutet.”

Das folgende Zitat ist auch interessant, weil es, glaube ich, unsere gesellschaftliche Ein-
schatzung von all dem sehr gut wiedergibt, was mit Psychofachern zu tun hat. Das ist eine
Stigmatisierung, die wir natirlich in allen Bereichen kennen lernen. Aber gerade deshalb ist
es aus meiner Sicht so wichtig, dass die psychosoziale Beratung als selbstverstandlicher
Bestandteil in die Préanataldiagnostik eingebaut wird, dass sie verflugbar ist - was wahr-
scheinlich in spezialisierten Zentren am einfachsten ist, in denen die psychosoziale Beratung

ein selbstverstandlicher, integraler Bestandteil aller Beratungsaktivitaten ist.

Ein weiteres wichtiges Zitat in diesem Zusammenhang: ,Wir hielten eine Beratung zunachst
fur Uberflissig und haben uns nur auf eindrickliche Empfehlung von Herrn Dr. P. mit einem
Beratungsgesprach einverstanden erklart.“ Das ist mir besonders wichtig vor dem Hinter-
grund, dass immer wieder gesagt wird: ,Ja, psychosoziale Beratung, ja, das Angebot sollte
verpflichtend sein.” Aber ich kenne den Prozess der Einrichtung einer solchen Beratung
selbst an einem Zentrum, an einem spezialisierten Zentrum. Es bedarf langer, intensiver
Erfahrung und Uberzeugungsarbeit, damit auch die Pranatalmediziner wirklich mit Uberzeu-
gung diese Beratung empfehlen. Und es ist ein riesiger Unterschied, ob ich sage: ,Wir haben
dieses Angebot, das konnen Sie auch wahrnehmen*, oder ob ich wie dieser Herr Dr. P., der
auch seine gewisse Zeit gebraucht hat, bis er so weit gekommen ist, sage: ,Es ist sinnvoll,
machen sie es bitte. Es ist hilfreich, auch wenn sie jetzt im Moment vielleicht sagen: ,Noch
ein Gesprach, wir haben schon so viel gesprochen.™ Insofern ware jede Malinahme sehr
hilfreich, die irgendwie sicherstellt, dass es nicht nur ein Papiertiger oder eine blof3e Floskel
ist, sondern dass die Frauen in der Beratung auch ankommen.

AbschlieRend noch zwei Aussagen zur Frage der Beratung vor der Pranataldiagnostik. Das
haben wir noch einmal explizit gefragt. Eine Betroffene sagt dann: ,Ich hab es nur gemacht,
weil meine Freundinnen es auch gemacht haben. Ich habe mich nicht auseinandergesetzt
mit dem Thema.” Und auch das ist heute Morgen immer wieder angeklungen. Das ist sicher
ein gesellschaftliches Problem. Hier ist zumindest das Angebot einer guten Beratung wichtig.
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Mein Fazit: Psychosoziale Beratung - dies sage ich als Psychiaterin und Psychotherapeutin,

die seit vielen Jahren mit dem Thema zu tun und vor allen Dingen selber Erfahrungen in der
Beratung solcher betroffenen Frauen hat - ist eine enorm anstrengende Arbeit, weil sehr viel
von dem Leid weitergegeben wird. Aber was man daraus lernt, ist, dass man sich schlief3lich
die Frage stellt, wieso Uberhaupt jemand zweifeln kann, dass psychosoziale Beratung im
Kontext von pranataler Medizin sinnvoll und wichtig ist. Wie kann man tberhaupt sagen, wir
brauchen das nicht? Vor der Entscheidung zur Préanataldiagnostik ware es winschenswert,
aber vor der Entscheidung zum Schwangerschaftsabbruch, und zwar rechtzeitig vor der Ent-
scheidung im Entscheidungsprozess, ist es unabdingbar. Eine solche Beratung muss ergeb-
nisoffen sein, ohne Zeitdruck und nicht durch die Arzte, sondern zusétzlich zur &rztlichen
Beratung durch speziell geschulte Berater/innen. Das kann auch nicht jede Schwanger-
schaftskonfliktberatungsstelle leisten, die nicht speziell geschult ist. Auch hier ist eine gewis-
se Zentrierung erforderlich. Die psychosoziale Beratung sollte selbstverstandlicher Teil des
Betreuungsangebotes sein. Sie sollte Uberall angeboten werden kdnnen. Sie muss zeitnah
und raumlich nah fur Betroffene sein. Sie muss zum Betroffenen kommen. Das ist noch ein
anderes wichtiges Argument fur die Einrichtung von Zentren, so dass die Beraterin zu der
Patientin hingehen kann und nicht die Patientin irgendwo in der Stadt in eine Beratungsstelle

gehen muss. Aber die bereits angemahnte spezielle Kompetenz der Beraterin ist wichtig.

Vielen Dank!

Stellvertretender Vorsitzender: Vielen Dank Frau Rohde! Jetzt hat das Wort Frau Dr.

Claudia Schumann.

Expertin Dr. Claudia Schumann: Guten Tag! Ich spreche hier als niedergelassene Frauen-
arztin. Ich bin seit 23 Jahren Frauenarztin, seit 18 Jahren in einer Praxis niedergelassen und
betreue ca. 150 Schwangere im Jahr. Das heif3t, ich bin eine der 10.000 Frauenarzte und
Frauenarztinnen, die letztlich fur die Umsetzung von PND zusténdig und verantwortlich sind,
ob sie es wollen oder nicht. Ich finde estoll, dass ich als ganz normale Frauenarztin hier ein-

geladen worden bin und danke der Kommission noch einmal daftr.

Die Frage der PND hat sich in den letzten zehn Jahren zugespitzt: von einer neuen Option

zu einer neuen Normalitat - einer unnormalen Normalitat. Ich moéchte auf drei Ebenen diese

neue Normalitat kritisch hinterfragen und dies zugegebenermal3en sehr zugespitzt formulie-

ren. Aber ich denke, es ist gut, die Sache auf den Punkt zu bringen.
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Ich habe drei Thesen. Aus Sicht der Frauenarztin: Die Beratung vor und zur PND ist aus
unserer Sicht eine nahezu unmdgliche Beratung. Aus Sicht der Schwangeren: Uber jeder
Schwangerschaft hangt durch die PND ein spirbares Damoklesschwert. Aus Sicht der Ge-
sellschaft: Es gibt eine unausgesprochene Allianz zur Selektion von Behinderten unter dem

Deckmantel der Selbstbestimmung der Frauen.

Zur unmdglichen Beratung. Die Problematik der PND ist so umfangreich, dass es nahezu
unmaglich ist, sie in allen Konsequenzen in der Frihschwangerschaft allen Schwangeren
nahe zu kringen. Stellen Sie sich eine Frau in der frithen Schwangerschatft, 8. Schwanger-
schaftswoche, vor, ambivalent schwankend zwischen Freude tber die Schwangerschaft und
der Angst, ob alles gut gehen wird, ob sie es schaffen wird. lhr ist Ubel, sie ist dauernd mude,
manchmal heult sie ohne jeden Grund. Sie will alles richtig machen, sie fragt mich ganz viel,
was sie essen soll, was sie machen darf, was sie nicht mehr machen darf, wie es mit der
Arbeit weitergeht usw. lhr Ziel ist: Hauptsache das Kind ist gesund. Ich bespreche alles mit
ihr, und nach all dem komme ich zum Thema Risikoberatung, es sei denn, die Frau sagt von
vornherein: ,Ich will davon nichts wissen". Das ist ganz selten, und das ist immer toll, weil es

dann ganz einfach fur uns ist.

Ich teile der Schwangeren ihr Altersrisiko mit; welche Behinderungen es geben kann; dass
man einen Teil davon finden kann; dass es Risikoabschéatzungen gibt, die aber auch einmal
falschen Alarm bringen - z. B. das Nackenddem, welches man bei Ultraschall findet, aber
auch bei gesunden Kindern finden kann; dass es ein Hinweis sein kann flr eine Trisomie,
also fur eine Chromosomenveranderung oder mindestens fur einen Herzfehler; dass dann
vielleicht zur weiteren Klarung eine Fruchtwasserentnahme folgen musste, die aber mit ei-
nem einprozentigen Risiko der Fehlgeburt verbunden sei; meist seien dann die Chromoso-
men doch in Ordnung, aber im schlimmsten Fall wirde beim Kind eine Veranderung im Erb-
gut festgestellt, und dass sie dann tberlegen musste, ob das fur sie schlimm ware; aber ei-
gentlich misste sie es jetzt schon Uberlegen, denn vor dem ersten Ultraschall kénnte ich
schon das Nackenddem finden; manchmal stolpert man einfach darlber; ob sie sich vorstel-
len kdnne, ein Kind mit Behinderung zu bekommen, oder ob das fir sie ein Gund zum Ab-
bruch ware; das ware ein Abbruch in der 20. Woche, im 5. Monat; das Kind wirde sich dann
schon bewegen, d.h. sie wirde es wie eine erzwungene Geburt erleben; wenn die Chromo-
somen doch in Ordnung waren, dann kdnnte es vielleicht einen Herzfehler haben; das konn-

te man in der 20. Woche finden usw.

Ich glaube, Sie kommen schon kaum mehr mit. Uhd jetzt stellen Sie sich die schwangere
Frau vor. Ich glaube, Sie kdnnen mir zustimmen: Das kann eine Frau gar nicht auffassen und
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dann zu einer informierten Entscheidung kommen. Ich denke, das kénnen wir Arzte und Arz-
tinnen nicht leisten. Kann es sonst jemand, frage ich? Ob es die Hebammen besser kdnnen,
weild ich nicht. Ob das Mehrstufenkonzept von Herrn Professor HackelGer hilft, weil3 ich

nicht.

Psychosoziale Beratung ware sicher sehr gut. Ich empfehle das sehr, und ich habe in den
letzten funf Jahren nicht eine Frau gehabt, die gesagt hat, ich gehe dahin, weil — wie Frau
Professor Rohde sagte — die Frauen gar nicht wissen, dass das helfen kdnnte. Das Problem
fur uns Arzte und Arztinnen ist auRerdem: Wir kénnen nicht warten, bis die Frauen fragen,
sondern wir missen selbst aktiv Uber die Risikoabschatzung aufkléaren. Das ist in den Richt-
linien so vorgeschrieben. Wenn wir es nicht machen, kénnen wir juristisch belangt werden.
Das heil3t, die Frauen, die keine PND wollen, missen sich gegen etwas entscheiden, was
ihnen als normal angeboten wird. Das nennt man auch ,,opting out".

Das fuhrt zum zweiten Problem: dem Damoklesschwert Uber allen Schwangerschaften.
Schwangersein war immer mit Unsicherheit und Angsten verbunden, das ist nichts Neues.
Neu ist, dass es in der Verantwortung der einzelnen Frau zu liegen scheint, ob sie ein behin-
dertes Kind bekommt oder nicht. Fur Einzelne mag es eine Chance sein, fur die Mehrzahl
halte ich es fur eine Riesenlast. Sie miussen entweder PND machen, dann bangen sie bis
zum Ergebnis, vielleicht auch danach bei schlechtem Ergebnis, oder sie entscheiden sich
dagegen und haben vielleicht in der Schwangerschaft immer wieder ein flaues Gefiihl, wenn
jemand fragt, ob man den oder jenen Test gemacht habe. Wer keine PND macht und ein

behindertes Kind bekommt, kann zu horen bekommen - das werden viele hier bestétigen -,

dass es so etwas doch heute nicht mehr geben muss.

Frauen wird damit eine Verantwortung fur ihr Ungeborenes gegeben, die wenig mit Selbst-
bestimmung zu tun hat, sondern eine Zumutung ist. Aus neueren Untersuchungen weif3
man, dass dieses Damoklesschwert Konsequenzen hat. Das wurde schon fur den Verlauf
der Schwangerschaft und der Geburt berichtet. Gerade bei Frauen, bei denen das Frihsc-
reening aufféllig war, wo z. B. eine erweiterte Nackenfalte gefunden worden ist, hat man be-
obachtet, dass die Schwangerschaft selber anders war. Die Frauen fUhlten ihre Kinder an-
ders oder spater. Sie hatten, das sagen die Hebammen, verlangerte Geburten, schwierige
Geburten. Und auch in den Nachbeobachtungen findet man Mutter, die immer wieder ihr
Kind anschauen und fragen, ob es nicht doch irgendwo eine Macke hat. Sie kdbnnen es gar
nicht glauben, dass dieses Kind wirklich in Ordnung ist. Was das fur die Kinder heil3en wird,

ist noch offen.
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Ich komme zum dritten Punkt. PND aus Sicht der Gesellschaft. Ich habe es ,Allianz zum
Aussortieren” genannt. Was wird eigentlich mit PND gesucht? Es werden Kinder mit angebo-
renen Erkrankungen und mit schwerer Behinderung gesucht, also zwei bis drei Prozent der
Neugeborenen. Was wird mit dem Frihscreening gesucht, das Herr Merz dargestellt hat?
Hier werden Kinder mit so genannten unheilbaren Behinderungen gesucht, vor allem mit
Trisomie oder anderen Chromosomenveranderungen. Das sind ganz grob geschatzt 1.000
bis 2.000 Kinder pro Jahr - die genauen Zahlen kennt keiner -, die dadurch zu 90 % gefun-

den werden. Dies sagt die FMF als Hauptmotor des Frihscreenings und wirbt damit auch.

Fruhscreening macht nur Sinn, wenn man damit die Option gewinnen will, frih zu handeln.
Der Hauptgrund friih zu handeln ist die Option fir den Abbruch, der aus unterschiedlichsten
Grinden so frih wie moéglich durchgefiihrt werden sollte. Ein weiteres Argument - das auch
Herr Merz schon aufgefihrt hat - ist, dass Frihscreening auch Schutz sein kann, wenn

Frauen ab 35 Jahren nach einem gunstigen Ergebnis auf die Amniozentese verzichten. Wie
viele das sind, wie oft das vorkommt, weif3 man nicht. Ich habe es schon erlebt. Fir alle an-
deren kindlichen Erkrankungen jedoch, z. B. fiir Herzfehler, die beschrieben worden sind, ist
es vollig ausreichend, wenn man sie spater findet - in der 20. bis 22. Schwangerschaftswo-
che. Denn hier geht es nur noch um Fragen wie Zeit und Ort der Entbindung und um die wei-
tere Behandlung. Fur diese Kinder kann die Diagnose durch PND schon ein besserer Start
ins Leben sein, fur die Anderen naturlich nicht.

Ich weil3, keine Frau wird zur PND und zum Frihscreening gezwungen, keine Frau wird zum
Abbruch gezwungen. Es lauft alles unter dem Motto der Selbstbestimmung der Frauen. Aber
ist das Selbstbestimmung, wenn die PND die Regel und nicht die Ausnahme ist? Ist es
Selbstbestimmung, sich bei Trisomie 21 einen Abbruch zu wiinschen? Oder ist das nicht die
Konsequenz aus den Angeboten, die Frauen vorher durch die ganz normale PND bekom-
men haben und die von ihr gesellschaftlich auch erwartet werden? Tatsachlich stolpern auch
viele hinein. Das erlebe ich auch, aber ich habe zum Anfang versucht zu sagen, dass man

das gar nicht beraten kann, was eventuell pl6tzlich passiert.

Haben wir nicht tatsachlich nzwischen eine Allianz zur Selektion? Nie so ausgesprochen,
aber gesellschaftlich toleriert und von uns Arzten und Arztinnen umgesetzt, bei der jeder nur
seine Arbeit tut - Ultraschall, Labor, Amniozentese - und keiner Schuld ist, denn verantwort-
lich ist am Ende nur die Frau selbst? Wir reden heute hier Uber die Tests, die Aussagen und

die Beratung. Damit argumentieren wir im System und unterstellen, dass, wenn wir eine gute
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Beratung hétten, gute Tests hatten, die noch friiher und noch exakter das messen, was sie

messen sollten, es dann besser wéare. Ware es das?

Stellen Sie sich vor, es gabe einen sicheren Test, um aus dem Blutstropfen der Mutter ganz
fruh die Erbausstattung des Kindes zu bestimmen - voéllig ungeféahrlich und ganz frih. Und
dann? Welche Frau wollte sich dem noch widersetzen und sich gegen die PND entscheiden?
Wir hatten eine vollgescreente Population von Neugeborenen. Wir hatten sicher viele friihe
Abbriiche, was auch Frau Nippert gesagt hat: je friiher die Diagnose, desto eher der A-
bruch. Wir hatten dann vielleicht keine Kinder mehr mit Trisomie 21 oder anderen Chromo-

somenveranderungen. Die Frage muss erlaubt sein: Ist das wirklich unser Ziel?

So wichtig mein Pladoyer ist, flr eine gute Beratung zu sorgen, flr qualifizierte Methoden
und Versuche, und so hilfreich die PND auch bei einigen Erkrankungen sein kann, so wichtig
ist es, die Hauptthematik - und damit schlie3e ich mich Herrn Radtke an - nicht aus dem
Auge zu lassen. Wie gehen wir mit Behinderungen um? Gibt es wertes und unwertes Leben
am Anfang des Lebens? Ich habe keine Lésung. Aber als Frauenarztin, die taglich schwan-
gere Frauen betreut, und auch als Frau sage ich, dass es nicht angehen kann, dass Frauen
und Frauenarztinnen in der Pflicht sind, dieses Problem fir die Gesellschaft durch die PND

zu l6sen. Das geht uns alle an. Dem Problem mussen wir uns als Gesellschaft stellen.

Vielen Dank!

Stellvertretender Vorsitzender: Vielen Dank Frau Schumann! Last not least ware dann
Herr Dr. Reinhard Ullmann an der Reihe, abschlie3end sein Statement zu machen. Vielen

Dank!

Experte Dr. Reinhard Ullmann: (Vgl. auch Anlage Nr. 7) Guten Tag meine Damen und Her-

ren! DNA-Chips sind heute ces Ofteren schon angesprochen worden. Ich bin eingeladen
worden, um lhnen die technischen Aspekte naher zu bringen. Gleich vorweg mdchte ich
festhalten, dass wir DNA-Chips nur zur postmortalen Untersuchung chromosomaler Veran-
derungen verwenden, dass diese Unterscheidung aber rein methodisch technisch irrelevant
ist.

Sie sehen auf dem ersten Bild, dass der Mensch in der Regel 46 Chromosomen hat, zwei
Geschlechtschromosomen, XY beim Mann, XX bei der Frau, und gleichzeitig 22 Paare ho-
mologer Chromosomen. Veranderungen in den Chromosomen kdénnen das ganze Chromo-

som betreffen, z. B. bei der Trisomie 21 hatten sie zwei statt drei Chromosomen 21. Die Ver-
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anderungen kénnen aber auch kleine und kleinste Teile dieser Chromosomen betreffen. Ge-
rade Uber Letztere weil3 man noch relativ wenig Bescheid, weil sich diese Verdnderungen

bislang der klassischen Chromosomenanalyse entzogen haben.

Was Sie auf der néchsten Folie sehen, ist ein Bild eines Sondenherstellers fir so genannte
Schnelltests mit FISH (= Fluoreszenz In-situ Hybridisierung). Sie kdnnen hier nachschauen,
wie viele Kopien bei jeweiliger DNA vorhanden sind. Oben sehen Sie eine normale Zelle, Rot
und Grin zeigt die jeweiligen Geschlechtschromosomen an und Blau die zwei Chromoso-
menpaare. Unten sehen Sie einen Patienten mit Trisomie. Wieder ein mannlicher Patient, XY
ist vorhanden, aber fiir einen Chromosomen, der mit der blauen Sonde erkannt wird, hat er
drei Kopien. Charakteristisch ist fur diesen FISH-Test, der sehr haufig in der pranatalen Dia-
gnostik angewandt wird, dass sie das Patientenmaterial bekommen und in Form von Zellker-
nen oder Metaphasen auf den Objekttrager aufbringen. Dabei handelt es sich um ein eckiges
Glasstiick, und darauf hybridisieren sie ihre Sonden. Der Punkt ist: Die Anzahl der Sonden,
der Genorte, die sie gleichzeitig untersuchen kdnnen, ist relativ begrenzt. Das setzt voraus,

dass sie schon vorab eine Vorstellung haben, wonach sie suchen.

Wenn sie jetzt das Prinzip umdrehen und sagen, nicht die Patienten-DNA in Form von Zellen
oder Metaphasen wird auf den Objekttrager aufgebracht, sondern ich bringe die Sonden-
DNA auf, isoliere mir die DNA des Patienten, markiere sie und hybridisiere diese auf meine
Anordnung von Sonden, dann bekommen sie eine Anordnung von Punkten der Sonden. Der
Vorteil ist: Sie kdnnen nicht nur die drei Sonden wie im letzten Bild gleichzeitig untersuchen,
sondern viele, viele mehr. Auf dem DNA-Chip, den Sie hier sehen, sind 36.000 verschiedene
Sonden. Ich méchte Ihnen die technischen Details ersparen. Uberall, wo Sie Gelb sehen,
haben Sie die normale Kopienzahl. Wiirde eine Sonde einen Verlust erkennen, wie hier, se-
hen Sie einen roten Punkt. Sehen Sie einen griinen Punkt, hatte der Proband eine DNA zu
viel. Damit haben Sie das Prinzip der DNA-Chips verstanden.

Die DNA-Chips dienen vorwiegend der Feststellung von chromosomalen Gewinnen und Ver-
lusten. Es gibt hier wieder verschiedene Unterteilungen. Das &ltere Modell, 7 Jahre alt, ver-
wendet grofe DNA-Sonden, in der Regel 150.000 DNA-Bausteine, und hat eine relativ hohe
diagnostische Sicherheit. Wobei man sagen muss, dass noch sehr, sehr wenig Diagnose mit
solchen DNA-Chips gemacht wird. Das Auflésungsvermdgen kann 100.000 Basen erreichen,
d. h. jede Veranderung die groRer als 100.000 Basen ist, kann erkannt werden. Zum Ver-
gleich: Chromosom 21 hat 47 Mio. Basen, und die klassische Chromosomenanalyse erkennt
Veranderungen in der Regel im Routinebetrieb, wenn sie 8 bis 10 Mio. Basen grol3 sind.
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Ich mdchte nicht unerwahnt lassen, dass es hier Probleme bei der Kommerzialisierung gibt.
Das Ausgangsmaterial, welches wir fir die Herstellung unserer Chips bekommen, erhielten
wir nur im Rahmen von Kooperationen und unter der Voraussetzung der nichtkommerziellen

Anwendung.

Die neueren DNA-Chips verwenden sehr, sehr kurze Sonden im Gegensatz zu den anderen.
Mit 150.000 DNA-Bausteinen haben sie hier nur 20 bis 80 Stiick. Diese werden kinstlich
hergestellt. Sie haben dadurch eine enorme Flexibilitat beim Design ihres DNA-Chips. Wenn
sie schon eine Vorstellung haben, wonach sie suchen, kdnnen sie diese Region mit extremer
Dichte abdecken. Das Problem bei der Sache ist, dass dies vom experimentellen Asatz
etwas schwieriger ist, und deswegen sind derzeit die Berichte Uber eine erfolgreiche Anwen-
dung eher selten, aber diese Art der DNA-Chips hat ein enormes Steigerungspotential.

Wenn Sie unseren Chip mit den 36.000 Sonden hernehmen, wirde die Trisomie 21 von 500
unabhéngigen Sonden erkannt werden. Wenn die medizinische Fragestellung Trisomie 21
ist, st dieser Ansatz wahrscheinlich Ubertrieben. Wenn sie aber keine Vorstellung haben,
wonach sie suchen, kann es sehr hilfreich sein. Bei folgendem Beispiel der postmortalen
Untersuchung handelt es sich um einen Patienten mit Herzdefekt. Mit 9 Monaten entwickelte
er einen malignen Nierentumor, an dem er dann mit 19 Monaten verstorben ist. Die klassi-
sche Chromosomenanalyse hatte keine Ergebnisse gebracht. Aufgrund der Syndromologie
hatten die Humangenetiker schon einen Verdacht - Chromosom 22. Als sie allerdings mit
einer kommerziellen Sonde getestet haben, haben sie nichts Auffalliges gefunden. Sie haben
an einen Verlust der jeweiligen Region gedacht. Als wir diesen Patienten untersucht haben,
kamen wir zu diesem - sehr vereinfachten - Ergebnis: Was zwischen der roten und griinen
Linie ist, ist normal, dort hat der Patient die normalen Kopienzahl des Chromosoms, dort wo
die Punkte links der roten Linie sind, ist die Region verloren gegangen, und rechts der gri-
nen Linie ist Material gewonnen worden. Sie sehen eine sehr komplexe Veranderung, ein
Gewinn von Material plus anschlieRenden Verlust. Wir konnten einen Herzfehler mit dem
Gewinn assoziieren, und die Pradisposition zur Entwicklung seines Tumors war im Verlust
des Chromosomenmaterials bedingt.

Neben diesen DNA-Chips zur Feststellung von chromosmalen Gewinnen und \erlusten gibt
es noch andere, wie de SNP-Arrays, Single Nucleotide Polymorphisms Arrays und DNA-
Chips zur Resequenzierung. SNP-Chips sind dazu da, genetische Variationen auf dem N-
veau einzelner DNA-Bausteine zu detektieren. Dabei handelt es sich nicht um ein seltenes
Phanomen. Bislang sind mehr als 10 Millionen Stellen im humanen Genom entdeckt worden,

an denen solche Polymorphismen vorhanden sein kbnnen. Man muss ganz klar sagen: Nur
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fur die allerwenigsten dieser SNP kann man heute schon sagen, mit welchem Phanotyp die-
se assoziiert sind. Ublicherweise verwendet man diese SNP auch nicht fiir die Detektion sol-
cher Assoziationen, sondern fur Kupplungsanalysen und das Klonieren von Krankheitsge-
nen. Laut Hersteller sollte man mit diesen SNP-Chips auch chromosomale Verluste und Ge-
winne detektieren kénnen, aber hier sind die Berichte tUber erfolgreiche Anwendungen sehr
rar.

Erst kidrzlich hat die Firma Affymetrix mit Roche Diagnostics einen Chip EU-zertifiziert be-
kommen, mit dem sie genetische Variationen n einer bestimmten Genfamilie detektieren
konnten. Sinn dieses Chips ist die Austestung und die Vorhersage der moglichen Reaktion
auf bestimmte Medikamente. Bei den Resequenzierungs-Chips kdnnen sie einzelne Punkt-
mutationen feststellen. Sie kénnen den Austausch der einzelnen DNA-Bausteine feststellen.
Mit einer Hybridisierung auf einen solchen Chip kdnnen sie ca. 30.000 DNA-Buchstaben auf
einmal lesen. Die Firma gibt eine Sicherheit von 95-99 %an. Die Anzahl der Mutationen, die
sie gleichzeitig untersuchen kénnen, hangt nattrlich davon ab, wie grof3 das Gen ist, das sie
untersuchen wollen, wie sehr sie schon Vorwissen haben, und ob sie sich auf gewisse kleine
Stucke beschréanken kénnen.

Zusammenfassend die Vorteile der DNA-Chips: Sie kdnnen sehr viele Genorte gleichzeitig
untersuchen. Wenn Sie die Zahlen berlcksichtigen, die ich genannt habe, ist nicht das Prob-
lem ,Wie viele Sonden bringe ich auf einen DNA-Chip rauf?”, sondern welche Sonden ma-
chen Sinn. Deswegen verwenden wir diese DNA-Chips als Forschungswerkzeug und nicht
als diagnostisches Werkzeug. Das Auflosungsvermégen - ich habe es schon angesprochen
- ist weit besser als die klassische Chromosomenanalyse. Der Faktor Zeit spielt eine Rolle.
In einem gut eingespielten Laborbetrieb konnen Sie rechnen, dass Sie innerhalb von 24-32
Stunden ein Ergebnis bekommen. Es reichen schon geringste Mengen an DNA. Es gibt Fir-
men, die arbeiten daran, selbst die Einzelzelle einer solchen Untersuchung zugénglich zu
machen. Das Ganze kann helfen, die Untersuchung objektivierbar zu machen. Sie sind nicht
mehr langer davon abhangig, wie talentiert die Person ist, die die Chromosomenanalyse
durchfihrt. Auf lange Sicht wird die Erkennung von chromosomalen Veranderungen, die mit

Krankheiten assoziiert sind, die Diagnostik in der Humangenetik sehr verbessern.

Diese DNA-Chips haben naturlich auch Nachteile. Ein Nachteil sind die anfanglichen Gera-
teanschaffungskosten. Da missen Se richtig Geld in die Hand nehmen. Gewisse Formen
der chromosomalen Veranderungen kdnnen nicht erkannt werden. Wenn Chromosomen sich
umgruppieren und dabei keine DNA verloren geht, kbnnen Sie das nur nach aufwendigsten

Protokollen abarbeiten. Das ist im Routinebetrieb nicht denkbar. Und schlief3lich gibt es noch
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keine - mit wenigen Ausnahmen - richtigen, speziellen Diagnostikchips. Das, was Sie jetzt
bekommen, sind meist Sonden, die gleichmalfiig Uber das Genom verstreut sind. Ganz ein-

fach deshalb, weil Sie sehr wenig Wissen haben, wonach Sie in der Regel suchen sollen.

Das letzte Bild zeigt Ihnen die wissenschaftliche Problematik und kann auch zum Nachden-
ken anregen. Was Sie hier sehen, ist das Ergebnis einer Hybridisierung auf unserem 36.000-
Sonden-Chip. Was Sie jetzt sehen, auch wieder links der roten Linie, sind massive Verluste.
Wir reden hier von 100.000en Bausteinen, teilweise tber 1 Million DNA-Bausteine, und Sie
denken sich jetzt: der arme Mensch. Aber in Wirklichkeit ist dieser Mensch kerngesund. Das
ist eine Erkenntnis, die hat man durch die DNA-Chips bekommen, dass Sie und ich sich teil-
weise massiv in unserem DNA-Gehalt unterscheiden. Wie man das interpretieren soll, ist
noch offen.

Dankel

Vorsitzender: Vielen Dank! Ich hoffe, es bleibt bei den Unterschieden. Jetzt kommt es zur
Fragestunde seitens der Mitglieder der Enquete-Kommission. Ich bitte die Mitglieder, wie
gewohnt, vor der Fragestellung deutlich zu machen, an wen der beteiligten Experten sie sich
richten, damit diese sich schon auf die Frage einstellen kénnen. Als erste habe ich Herrn

Wodarg, Herrn Wunder und Herrn Harle.

Abg. Dr. Wolfgang Wodarg (SPD): Ich habe zwei Bitten an Herrn Bruns oder Herrn Merz.
Herr Merz, es geht um die Graphiken, die Sie gezeigt haben. Bei Herrn Bruns ist es so, dass
er absolute Zahlen gezeigt hat, was die Entwicklung der Diagnostik angeht. Es ware nattir-
lich wichtig, dies auf z. B. 1.000 Geburten zu beziehen, damit wir angesichts des Geburten-
rickganges eine wirkliche Beziehung haben. Das musste standardisiert werden. Wenn Sie

das noch nachholen und uns zukommen lassen kdnnten, ware das sehr schon.

Dann habe ich noch Fragen, auch an die Krankenkassen, zu dem, was Sie ganz zu Anfang
gesagt haben, Uber das Notwendige, Wirksame und die Wirtschaftlichkeit. Inwieweit planen
Sie, diese Missverhaltnisse, diese offenen Fragen und Widerspriiche, die hier deutlich wur-
den, z.B. dem Institut fir Qualitdt im Gesundheitswesen vorzulegen, um nachzusehen -
ahnlich wie das auch in der Mammographie diskutiert worden ist -, welche Strukturen sinn-
vollerweise vorzuenthalten waren und welche Strukturen als Strukturen schon dazu fihren,
dass es zu Fehl- und Unterversorgung kommt, die wir vermeiden wollen? Was tun Sie als

Krankenkassen, was haben Sie beantragt, was haben Sie in Auftrag gegeben bei den zu-
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standigen Instituten, damit Klarheit geschaffen wird, damit Qualitat und gezielte Qualitat er-
reicht werden kann?

Eine Frage an die beiden Gynakologen. Was geschieht von Seiten der Arzteschaft, um die
Indikation - nicht nur, wer darf es machen, wie qualifiziert muss er sein - fir die Eingriffe
genauer zu beschreiben? An wen haben Sie sich gewandt? Wie ist das zur Geltung gekom-
men oder wie bringen Sie das zur Geltung bei denjenigen, die das nachher bezahlen sollen?
Denn das gehort zusammen: Wir wollen nur das bezahlen, was auch wirklich notwendig ist,

was von guter Qualitat ist und nicht das, was Schaden verursacht.

Vorsitzender: Vielen Dank. Wir machen erst eine Fragerunde und dann bitte ich die Exper-
ten im Anschluss daran, auf die Fragen einzugehen. Als Nachster kommt Herr Wunder, dann

Herr Harle und Frau Riedel.

SV Dr. Michael Wunder: Ich habe drei Fragen. Meine erste Frage geht an Sie, Herr Hacke-
I6er, aber auch an Frau Rohde und Frau Schumann. Ich habe Sie, Herr Hackelder, so ver-
standen, dass auch Sie die Position jetzt mit vertreten, in Zukunft scharfer zwischen selekti-
ven diagnostischen Anteilen und vorsorglichen diagnostischen Anteilen zu unterscheiden
und letztere einer besonderen, bewussten und informierten Einwilligung zuzufiihren, also die
selektiven Anteile. Das ist eine Position, die schon langer diskutiert und immer wieder gefor-
dert wird und die sich im Ubrigen auch im Bericht der letzten Enquete-Kommission befindet.
Die Schwierigkeit ist das ,Wie“. Deshalb stelle ich diese Frage noch einmal an Sie, aber
auch an Frau Rohde und Frau Schumann, die direkt aus der Praxis dazu einen Beitrag leis-
ten kdnnen. Wie ist auf der diagnostischen Ebene tatséchlich zu unterscheiden, wenn es
beim Ultraschall in der Befunderhebung zu einer Doppelsituation kommt und der Arzt oder
die Arztin dann etwas sozusagen verschweigen miisste, was sie moglicherweise sieht? Wie
soll dies eigentlich tatsachlich umgesetzt werden, diese gewiinschte und jetzt offensichtlich
von sehr vielen Seiten gewtiinschte und befiirwortete Trennung? Und wie soll die Beratung
vorher organisiert werden, wenn, wie Frau Schumann aus der Praxis nachvollziehbar ver-
deutlicht hat, es sich hierbei haufig bei einer Vorfeldberatung um eine nicht angeforderte,
nicht gewiinschte Beratung und eine Beratung sozusagen ohne Auftrag und auch ohne Kon-
text handeln wiirde?

Meine zweite Frage geht an Herrn Bruns. Und da modchte ich mich auch Herrn Wodarg an-
schlieBen: Mr fehlen bei Ihren Kurven die genauen Zahlen. Ich verstehe auch nicht, warum
Sie, wenn ich das jetzt richtig verstanden habe, zwischendurch sagen, der gesetzlichen
Krankenversicherung fehlen diese Zahlen. Ich kann das nicht glauben. Mir oder der Enquete
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Kommission waren z. B. bis zum Jahre 2000 die exakten Zahlen der naturlich nur von der
GKYV finanzierten Amniozentese - also der PKV-Bereich wirde herausfallen - und der ande-
ren invasiven Eingriffe dokumentiert. Ihre Kurven héren 2001 auf. Sehr interessant wéare, wie
es eigentlich weitergeht, wo wir heute sind, und vor allen Dingen - das fehlt an lhren Kurven
meiner Ansicht nach auch - ware der Kostenaspekt interessant. Nach meinen Beobachtun-
gen zahlt die GKV eigentlich sehr genau, was wie viel kostet, und es verwundert, dass nun
ausgerechnet an dieser Stelle dies nur in allgemeinen Zahlen dargestellt wird. Jetzt, denke
ich, ware auch die Zeit, wie in anderen medizinischen Versorgungsbereichen genau zu sa-
gen, wie sich was mit welchen Kostenaspekten entwickelt hat und wie sich z. B. ein Plateau,
was Sie ausgemacht haben, aus Sicht der GKV erklart. Diese Erklarung finde ich in lhren
schriftlichen Unterlagen nur andeutungsweise. Der Geburtenriickgang ist hier wohl das We-
sentliche und nicht, was Ihrem Text so assoziativ nahe gertuickt wird, ein Undenken bei den

Nutzern und Nutzerinnen.

Und meine dritte Frage geht in Richtung DNA-Chips und betrifft Herrn Ullmann auf der einen
Seite, aber auch Sie, Herr Bartram, weil Sie ganz am Anfang gesagt hatten, dass jegliche
Generalisierung uber Chips auf Ihren Widerstand stoRen wirde, da dies die individualisierte
Abklarung geradezu konterkarieren wiirde. Was ware eigentlich, wenn sich die Ankiindigung
von Irving und Findley aus Brisbane bewahrheitet und wir in ein bis zwei Jahren einen markt-
reifen, genetischen auswertbaren PAP-Test hatten? Also der Papanicolaou-Abstrich wird von
diesen Forschern daraufhin spezifiziert, ihn eben genetisch auswerten zu kénnen, und das
wére genau das, Frau Schumann, von dem Sie gesprochen haben. Was wére eigentlich in
der Weiterentwicklung, in der Perspektive, wenn wir einen so niedrigschwelligen Test hatten,
der mit Chip-Technologie massenweise einsetzbar ist? Was ware dann egentlich? Wie
schatzen Sie diese technischen Mdglichkeiten ein, die sich in der Ankundigung befinden?
Und welchen Umgang damit wirden Sie in diesem Fall empfehlen?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Harle und dann Frau Riedel.

SV Prof. Dr. Wilfried Harle: Die Fragen gehen teilweise in ahnliche Richtungen, deswegen
kann ich mich kurz fassen. Die erste auch an Herrn Dr. Bruns. Wir waren vor allem interes-
siert an Daten und Zahlen aus den letzten 5 Jahren. Ich sage jetzt nicht wie Herr Wunder
slch glaube lhnen nicht, dass sie keine haben®, sondern ich formuliere es anders: Haben Sie
stattdessen Tendenzen, Trendanalysen oder Aussagen, ob die Entwicklung so weitergegan-

gen ist seit 2001, so wie sich das bis dahin darstellt?
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Die zweite Frage bezieht sich auf eine Aussage von Frau Kiihn, die mich sehr Giberrascht hat
mit ihrer Feststellung, die Kontaktnahme zu Familien, die ein behindertes Kind haben, sei gar
nicht so positiv zu beurteilen. Sie verstarke den seelischen Druck, haben Sie geschrieben.
Vielleicht habe ich Sie missverstanden. Ich habe das sowohl dem geschriebenen als auch
dem gehdrten Text entnommen. Es kdnnte sein, dass Sie sagen: ,Ich warne nur davor, hier
zu grofRe Hoffnungen hineinzulegen* oder zu sagen: ,Lasst das, das erzeugt nur Druck auf
die Familien“. Frau Braun hatte etwas Ahnliches gesagt aus der fiir mich ganz neuen Per-
spektive der Familien, die sich zur Verfigung stellen: ,Und nun haben wir doch gezeigt, was
fur ein stufRes Kind wir haben, und lhr lasst Eures trotzdem abtreiben.” Offensichtlich gibt es
da mehr Probleme, als ich bisher wahrgenommen habe. Deshalb wollte ich Sie fragen, ob

das richtig verstanden ist?

Herr Radtke, Sie haben fur mich sehr Gberzeugend gezeigt, dass es nicht nur die beiden
Probleme an der Oberflache gibt: den Faktor Zeit und den Faktor Beratung - miteinander

kombiniert wann und wie ausfiihrlich -, sondern dass darunter die eigentliche Problem-

schicht liegt, die man als die Tendenz zur Normierung von Menschsein bezeichnen kann.

Und sehr deutlich geworden ist fr mich aus lhren Ausfuhrungen, dass die Ablehnung von
Behinderung eine vielleicht ungewollte, aber unvermeidliche Ablehnung von Behinderten ist.
Ich wollte an zwei Stellen nachfragen. Sie haben einerseits gesagt: ,Krankenkassen setzen
Frauen unter Druck, dass sie eine Abtreibung durchfiihren lassen“. Was haben Sie damit
gemeint? Hierbei hat schon Frau Nippert heftig mit dem Kopf geschuttelt und tut es jetzt wie-
der. Ich wiirde Sie gerne aufeinander hetzen oder genauere Informationen haben. Und Sie
haben auf der anderen Seite - jedenfalls in Ihrem schriftlichen Text - gesagt: ,Der medizini-
sche Fortschritt lasst neue, schwere Behinderungen entstehen“. Woran haben Sie dabei
gedacht? Aber noch einmal zuriick zu lhrer Beobachtung mit der Behinderung und den Be-
hinderten. Es wirde etwas fur mich erklaren, das ich bisher nie ganz verstehen konnte, dass
namlich Befurworter dieses Entwicklungsprozesses, in dem wir uns befinden - der auch mei-
ner Meinung nach auf eine Selektion hinauslauft - sagen: ,Guck doch mal, es gibt gar keine
Pha&nomene von einer negativeren Einstellungen gegentber Behinderten. Das sind alles nur
Kopfgeburten“. Sie wirden vermutlich sagen: ,Schon die Eliminierung der Behinderung als
etwas, was nicht sein soll, ist bereits die Attacke auf uns und unser Selbstbewusstsein“. Da
wollte ich mich vergewissern, ob ich Sie da richtig verstanden habe.

Und an meinen Kollegen Bartram: Sie haben, wie Herr Wunder gerade noch einmal erinner-
te, zu meiner Genugtuung gesagt: ,Das mit den Chips kommt Gberhaupt nicht in Frage“, ha-
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ben sich dann aber, dowohl das gar nicht zu unserem Thema gehort, sehr deutlich fir die
Offnungen der PID geauRert und dann gesagt: ,Das darf aber nur fir wenige Ausnahmefélle
sein, und das kénnen wir auch so hinkriegen, denn wir wissen, wo die belasteten Gruppie-
rungen sind, und selbst, wenn die In-vitro-Fertilisation die Umleitung ist, ist dies klar be-
grenzbar“. Woher nehmen Sie, gerade wenn man zuriickblickt auf die Entwicklungsgeschich-
te der PND, die Zuversicht, dass das begrenzbar ist, wo gerade bei der PID weder im Hin-
blick auf Krankheitsbilder noch auf die Intentionen, in denen sie durchgefihrt wird, irgendei-
ne Moglichkeit einer plausiblen, agumentativ begriindeten Grenzziehung besteht? Wird
nicht der Weg, den Sie vorschlagen, genau zu den Chips fiihren, von denen Sie jetzt sagen:
.Never. Kommt Gberhaupt nicht in Frage“? Es liegt doch eigentlich in der Logik, dann zu sa-
gen: ,Lasst uns so friih wie mdglich alle so genau wie mdglich untersuchen und dann ent-
scheiden”.

Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank. Ich hatte mich nach dem \brtrag von Herrn Bartram des Hin-
weises enthalten, nicht so viel Uber PID zu reden, weil wir heute zur PND diskutieren. Ich will
den Appell noch einmal wiederholen, nein, ich will ihn jetzt gemacht haben. Frau Riedel, Herr
Huppe und dann Frau Graumann.

SV Ulrike Riedel: Ich mochte die letzte Frage von Herrn Hérle - jetzt nicht bezogen auf PID,
sondern auf PND - noch einmal anders an Herrn Bartram stellen. Sie haben gesagt, DNA-
Chips sollte man in der Pranataldiagnostik nicht anwenden. Wir haben uns im Zusammen-
hang mit der Diskussion um das Gesetz der genetischen Diagnostik, das jetzt leider wieder
auf eine langere Bank geschoben ist, lange dartiber unterhalten, wie man - anders als in der
Forschung, in der die DNA-Chips sicher Sinn machen - in der medizinischen Praxis, in der
medizinischen Diagnostik die Anwendung von DNA-Chips einschréanken oder steuern kénn-
te. Das Problem ist, dass die Zulassung bzw. die Zertifizierung und die Vermarktung von
Chips nach anderen Regeln laufen als die medizinische Notwendigkeit. Wir haben hier das
EU-Recht. Diese Gentestmittel sind Medizinprodukte, die zertifiziert und auf den Markt ge-
worfen werden kdnnen. Herr Bartram, welche Vorstellungen haben Sie, wie man diese An-
wendung der Chips konkret bei der Préanataldiagnostik in der Praxis steuern, beschranken

oder sogar verbieten konnte? Das ist die eine Frage.

Eine Frage an den Herrn Bruns. Sie haben heute und auch in Ihren schriftlichen AuRBerungen

gesagt - was vollig richtig ist -, dass sich auch die Gendiagnostik nach den Prinzipien der
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Zweckmafigkeit, Qualitat und Wirtschaftlichkeit zu richten hat. Und dann haben Sie auch in
Ihrer schriftlichen Stellungnahme gesagt: ,Die Anwendungsnutzung der heute und zukunftig
entwickelten Tests sollte nicht zuletzt beztglich ihrer sinnhaften Anwendung durch den Ge-
meinsamen Bundesausschuss auf der Basis von Health-Technology-Assessment Gutachten
bewertet werden.” Health hat etwas mit Gesundheit zu tun. Jetzt ist meine Frage: Wie kann
man bei der Pranataldiagnostik, bei der es eigentlich weniger um Gesundheit als vielmehr
sehr haufig um Behinderung geht, ein Health Technology Assessment machen? Und was
waren die Kriterien von einem Health Technology Assessment z. B. bei der Frage der &-
kennung von Trisomie und der Finanzierung von Tests fur Trisomie? Welche Bewertungskri-

terien kdnnte da ein HTA-Gutachten beinhalten? Das wiirde mich sehr interessieren.

Vielen Dank.

Vorsitzender: Danke. Jetzt Herr Hiippe, dann Frau Graumann und Frau Albers.

Abg. Hubert Hippe (CDU/CSU): Die erste Frage geht an Herrn Bruns. Sie haben - wenn
ich das richtig mitgeschrieben habe - gesagt: ,Das Anliegen zu wissen, ob das Kind behin-
dert ist, ist berechtigt.” Trotzdem stellt sich fur mich die Frage: Wenn solche Kosten - viel-
leicht kdnnten Sie sie auch einmal in der Summe nennen - entstehen, was ist denn das the-
rapeutische Ziel, z. B. auf das Down-Syndrom zu prifen? Eigentlich sind die Krankenkassen
dafir da, Heilung oder Linderung zu versprechen, aber das sehe ich hier nicht. Nur damit
jemand weil3, dass sein Kind mdglicherweise behindert sein koénnte, kann nicht den Sinn
einer so immensen Kostenausgabe der Krankenkassen darstellen, wenn wir andere Berei-

che sehen, in denen wir Giberall sparen missen.

Dann an Frau Nippert. Mich wirde interessieren, welche Auswirkungen die Beratung oder
die fehlende Beratung auf die Abbruchentscheidung letztendlich hat. Ich hatte einmal Zahlen
im Kopf, aber ich erinnere sie nicht mehr genau. Sie hatten, meine ich, einmal erklart, dass
es sehr unterschiedliche Abbruchraten, z. B. beim Klinefelter-Syndrom, gibt. Wenn Sie das

noch einmal erlautern kénnten.
Und an Herrn Bartram. Sie haben sich nochmals fiir das Gendiagnostikgesetz ausgespro-

chen. Ich wollte Sie fragen, ob Sie etwas fir richtig halten, was hier noch gar nicht angespro-
chen worden wurde: Wie gehen wir mit den Daten um, wenn das Kind geboren wird?
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Wenn der DNA-Chip wirklich umgesetzt wiirde - und die Frau entscheidet sich trotzdem flr

die Geburt des Kindes -, dann kénnte nach jetzigem Recht z. B. die Privatversicherung spa-

ter die Aufnahme deser Person moglicherweise verhindern und sagen: ,Das mdchten wir
nicht, denn Sie haben einen Gentest. Auch wenn Sie nicht angehen konnten dagegen, aber
er wurde gemacht bei Ihnen.” Zumindest gibt es hier kein gesetzliches Verbot. Wie gehen wir
mit diesen Daten um? Missten wir nach Ihrer Ansicht nicht auch eine gesetzliche Regelung

haben?

Was mich weiter interessieren wirde, ist: Wie wird eigentlich festgestellt, wie viele falsch
positiv getestete Ungeborene abgetrieben werden? Wer stellt dies djektiv st? Gibt es
hierzu Daten?

Und die letzte Frage an Herrn Merz. Sie sprachen von der Annahme einer punktionsabhan-
gigen Abortrate von 1%. Da wirde mich die Frage interessieren: Wie real ist diese Zahl|?
Und wie wird sie berechnet? Nach meinen Informationen ist es so, dass nur bis zum zweiten
oder dritten Tag ein Abort dazugerechnet wird, wenn es aber erst am vierten oder funften
Tag zum Abort kommt, dies dann nicht mehr dazu gerechnet wird, so dass man vielleicht
vermuten kénnte, dass die Zahl noch wesentlich héher liegt. Gibt es da eine Entscheidung

zwischen Chorionzottenbiopsie und Fruchtwasseranalyse?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Frau Graumann und dann Frau Albers und Frau Friedrich.

SV Dr. Sigrid Graumann: Ich habe drei kurze Fragen. Die letzte Enquete-Kommission hat
sich mit der Pranataldiagnostik schon einmal beschaftigt und dabei eine zentrale Empfehlung
aufgestellt, namlich dass man dafir sorgen muss, dass die Pranataldiagnostik wieder ein
individuelles Angebot wird und dass man aus dieser Einbahnstral3e des generellen Angebo-
tes wieder herauskommt, um Uberhaupt so etwas wie die Voraussetzung fur eine selbstbe-
stimmte Entscheidung zu schaffen. Deshalb meine Frage an Herrn Merz und an Frau Schu-
mann: Wenn wir jetzt die Entwicklung hin zum Ersttrimester-Screening und weg von diesen
friheren Indikationen haben, wie Altersrisiko oder &hnliches, haben wir es da nicht mit einer
Situation zu tun, die genau diese Bemihungen, wieder zu einem individuellen Angebot zu
kommen, im Grunde durch niedrigschwelligere Dagnoseangebote unterlauft? Mich wirde
interessieren von Ihnen zu erfahren: Wenn Sie dieses Ziel Gberhaupt teilen, dass wir wieder
zu einer Individualisierung des Pranataldiagnoseangebotes kommen, wie kann man dies
dann umsetzten? Stellen Sie sich dieses Angebot des Ersttrimester-Screenings als Individu-
alangebot oder als generelles Angebot vor?
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Eine Frage an Frau Schumann aus der Erfahrung ihrer Praxis heraus: Welche Forderung
misste man aus der Praxis heraus stellen, um diese Problematik, die Sie sehr gut beschrie-
ben haben und die man in der individuellen Arztpraxis sicher lésen kann, zu beheben? Was

musste sich an institutionellen und strukturellen Voraussetzungen andern?

Meine néchste Frage hangt damit zusammen. Wir kommen zu einer Individualisierung, das
haben zumindest die Empfehlungen der letzten Enquete-Kommission so gesehen, und viele
andere Stellungnahmen sehen das auch so. Im Grunde braucht man nur in irgendeiner Art
und Weise einen Beratungsschritt einzufihren. Hierzu gibt es unterschiedliche Vorstellun-
gen. Es gibt die Beratungstrias, deshalb geht die Frage auch an Herrn Bartram u. a. Es gibt
die Vorstellung der Humangenetik. Die Triasberatung hat auch in den ersten Jahren ganz gut
funktioniert, bevor es zu dieser starken Ausweitung kam, die nicht wirklich gesteuert war,
sondern sich aus der Dynamik entwickelt hat. Jetzt gibt es aber auch den Ansatz - und des-
halb geht die Frage auch an Frau Rohde - der psychosozialen Beratung. Beide Beratungs-
konzepte haben miteinander relativ wenig zu tun und werden permanent in der Debatte ver-
mischt. Mich wurde - jeweils in Bezug auf das andere Konzept - interessieren: Herr Bartram,
wie stehen Sie zur Forderung, eine psychosoziale Beratung voranzustellen? Und Frau Roh-
de: Wie stehen Sie zur humangenetischen Beratung? Wie sehen Sie jeweils die Abgrenzung

zueinander und den Sinn der unterschiedlichen Zielsetzung und deren Abgrenzung?

Dann habe ich noch eine Frage zu den IGeL-Leistungen, eines der neuen Probleme, Uber
die wir in der letzten Enquete-Kommission nicht ausfuhrlich diskutiert haben, weil es sich
damals noch nicht so abgezeichnet hat. Ich habe personlich mit IGeL-Leistungen in einem
ganz anderen Bereich, der nichts mit Gyndkologie zu tun hat, die Erfahrung gemacht, dass
es ausgesprochen schwer ist, sich diesen Angeboten zu widersetzen und Uberhaupt die h-
formationsgrundlage zu bekommen, um das, was einem vom Arzt angeboten wird, einschat-
zen zu kdnnen. Das ist ausgesprochen schwierig. Das bezieht sich nach meiner Erfahrung
auf wesentlich weniger relevante Bereiche. Und bei einer Ablehnung kommt es haufig zu
beleidigten Reaktionen von Seiten der Arzte, die mit dieser neuen Rolle - namlich als
Dienstleister aufzutreten, der etwas anbietet, was der Kunde nicht unbedingt in Anspruch
nehmen muss - zumindest nach meiner Erfahrung offensichtlich ein Stiick weit Uberfordert
sind. In der Schwangerschaftsvorsorge haben wir es mit einer ganz besonders verletzlichen
Patientengruppe zu tun - mit den Frauen. Wie gehen Frauen damit um? Fordern sie diese
IGeL-Leistungen ein? Sind sie dazu in der Lage, sie abzulehnen? In welcher Art und Weise
finden Gesprache darlber statt? Sind diese Werbebroschiren der IGeL-Leistungen in der
Schwangerschaftsvorsorge bekannt? Ich halte diese aus der ethischen Perspektive mit Blick
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auf die Patientenautonomie fiir ausgesprochen problematisch. Aber wie kann man damit
umgehen? Die Frage richtet sich an Herrn Bruns und Frau Schumann: Welche Mdglichkeiten
gabe es denn, damit sinnvoll umzugehen? Wenn wir jetzt ganz am Anfang der Entwicklung
stehen - und diese Leistung ist noch nicht lange in der Praxis - und man jetzt schon Prob-

leme sieht, wie kbnnte man damit umgehen?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Frau Albers, dann Frau Friedrich und Herr Geisler.

SV Dr. Marion Albers: Ich habe eine kurze Frage an Herrn Radtke und Frau Schumann und
dann vielleicht auch an Herrn Merz und Herrn Hackelber. Neben der Beratung, Uber die
weitgehend Konsens bestand, auch wenn im Einzelnen Differenzierungen bestehen, schien
mir das zentrale Problem zu sein, an welche Kriterien man eigentlich die PND anknupft.
Wahrend Herr Radtke und Frau Schumann vorgeschlagen haben, sie an Auffalligkeiten an-
zuknupfen oder an begriindete Verdachtsfélle, war dies bei einigen anderen doch etwas brei-
ter. Ich habe die Frage: Was kdnnten denn die Kriterien sein, wenn Sie von Auffélligkeiten
sprechen oder von begrindeten Verdachtsfallen? Woran soll man das festmachen, an wel-

chen Indikationen?

An Herrn Merz und Herrn Hackelber: Wie sehen Sie die Entwicklungstrends bei der PND,
z. B. dass man bestimmte Sachen erst durch die PND erkennt und dann gegebenenfalls
auch positive therapeutische MalRnahmen anknipfen kann? Sie haben in lhrer Darstellung
auch sehr eindringlich dargelegt, dass es relativ viele Sachen gibt, die man durch die PND
inzwischen erkennen kann und die dann auch zu positiven MalRnahmen fiihren kdénnen, die
dazu fuhren, dass am Ende die Schwangerschaft doch positiver verlauft als ohne die PND.
Wie kann man das zusammenbringen: die Frage, ob man das an bestimmte Indikationen

anknupfen kann, mit der Frage, wie es aussieht, ob man das erst durch die PND erkennt?

Vorsitzender: Vielen Dank. Frau Friedrich, Herr Geisler und dann Herr Klaschik.

SV Prof. Dr. Béarbel Friedrich: Meine erste Frage richtet sich an Herrn Bartram. In Ihren
schriftlichen Ausfihrungen hatten Sie erwadhnt, dass das Basisrisiko einer Erkrankung bei
etwa 3 % liegt und dass sich das erhéhen wirde ab 35 Jahre etwa um 0,5 %, also das A-
tersrisiko, dass aber auf der anderen Seite bei 65 % dieser Gruppe ein invasiver Eingriff vor-
genommen wird. Ist das dann nicht etwas (bertrieben? Uberschatzt man nicht das Altersrisi-
ko? Ware es hier nicht angebracht, eine verniinftige Beratung durchzufihren, gepaart viel-

leicht mit einem Stufenkonzept der Ultraschalluntersuchung?
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Die zweite Frage schlief3t sich im Grunde genommen an das an, was Frau Albers eben ge-
sagt hat. Ich habe bei Herrn Hackeléer und Herrn Merz den Eindruck gewonnen, dass es bei
der PND durch Ultraschall schon einen Prozentsatz gibt, dass Sie hier auch in gewisser
Weise Pravention betreiben konnen. Wie hoch ist denn der Anteil, bei dem Krankheiten ent-

weder ausgeschlossen oder gar gemildert werden durch Anwendung dieser Methode?

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Friedrich. Jetzt Herr Geisler, dann Herr Klaschik und Herr
Merkel.

SV Prof. Dr. Linus Geisler: Ich habe drei kurze Fragen, wobei ich bei den beiden ersten
nicht sicher bin, ob man sie prazise beantworten kann. Ich wirde gerne die erste Frage rich-
ten an Herrn Merz und an Herrn Hackelber. Kann Pranataldiagnostik Auswirkungen haben
auf die Quote von Spatabtreibungen?

Die zweite Frage geht an Frau Nippert und auch an Frau Braun: Gibt es tUberhaupt Zahlen
dazu, dass die generelle Angebotsmaoglichkeit von Pranataldiagnostik fir die Familiengestal-
tung, fir den Kinderwunsch von nicht belasteten Familien eine Rolle spielt in dem Sinn, dass

man Uberhaupt auf ein Kind verzichtet?

Und die dritte Frage geht an Herrn Ullmann. Sie haben nur davon gesprochen, dass man viel
Geld in die Hand nehmen muss. Ich wirde gerne wissen: Wie viel Geld muss man denn fur
eine solche Untersuchung in die Hand nehmen, und wie wird wohl die Entwicklung in der

Zukunft sein?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Klaschik, dann Herr Merkel und dann Herr Mieth.

SV Prof. Dr. Eberhard Klaschik: Meine Frage geht an Frau Nippert und Frau Rohde. Als

erstes wurde mich interessieren: Gibt es eine unterschiedliche Verarbeitung nach einem
Schwangerschaftsabbruch, wenn er vor oder nach der 24. Schwangerschaftswoche durch-
gefuhrt wurde - also in Bezug auf Monstervorstellungen oder Angst, Unruhe, Panik und sol-

che Reaktionen?

Und der zweite Teil der Frage geht sicherlich mehr an Frau Rohde. Sie haben einen Forde-
rungskatalog aufgestellt und haben gesagt, Sie brauchen die Beratung, was sicherlich auch
aus meiner Sicht unabdingbar ist. Sie haben die Forderung gestellt: flichendeckend. Was
wirde das bedeuten in Bezug auf die Quantitat? Wie viele Zentren brauchte man? Und die
Frage ware: Wie viele qualifizierte Beraterinnen, die Sie auch fordern, gibt es etwa gréf3en-
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ordnungsmaniig? Waren die auch in der Lage entsprechende Fort- und Weiterbildungen zu

machen, um die anderen zu qualifizieren?

Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank. Herr Merkel, dann Herr Mieth und als Letzter in der ersten Fra-

gerunde Herr Beckmann.

SV Prof. Dr. Reinhard Merkel: Ich habe zunéchst eine Frage an Frau Rohde. Sie haben
eine Reihe von Dingen gefordert, u. a. eine Art fundierter Vorbereitung nach der Diagnose
und vor einer gegebenenfalls dann getroffenen oder zu treffenden Entscheidung tber den
Schwangerschaftsabbruch. Das leuchtet mir ein. Meine Frage ware: Koénnten Sie sich -
gendeine gesetzliche Regelung analog dem heute existierenden § 219 StGB vorstellen, der
eine Konfliktberatung fur den frihen Schwangerschaftsabbruch fordert und diese Konfliktbe-
ratung vor den Abbruch setzt? Lauft das darauf hinaus, etwas Analoges fir den spateren
Abbruch nach § 218 a, Abs. 2, StGB, zu regeln, fir den es eine solche Konfliktberatung be-
kanntlich nicht gibt?

Dann habe ich eine Frage an Herrn Radtke. Sie haben die etwas distere Bemerkung ge-
macht, Eltern, die sich nach der Pranataldiagnostik bewusst fiir ein behindertes Kind ent-
schlieBen, sind gewissermalien abgestempelt. Meine Frage ware: Als was sind sie abge-
stempelt und von wem? Meine Erfahrung, das mochte ich dazu sagen, lauft eigentlich in die
andere Richtung, namlich dass Schwangere oder Eltern, die sich bewusst fur die Geburt
eines behinderten Kindes entscheiden, eher bewundert werden. Und wie vertréagt sich Ihre
Vorstellung mit der allgemein von Soziologen konstatierten zunehmenden Sensibilitat der
Bevdlkerung gegeniiber lebenden, geborenen Behinderten?

Dann habe ich eine Frage an Herrn Merz. Mich wirden die Perspektiven fur die pranatalen
therapeutischen Mdglichkeiten interessieren. Heute sind sie extrem gering. Bekanntlich kann
man etwas darlber sagen, ob es Chancen gibt. Oder sind die Limits, die wir heute kennen,

sozusagen prinzipieller Natur? Kann man dazu etwas sagen?

Eine knappe Frage an Herrn HackelGer. Mich hat interessiert und in einem gewissen Grade
Uberzeugt, dass Sie gesagt haben: Die Pranataldiagnostik war die Moglichkeit, weg von ei-
ner reagierenden zu einer plausibel sozusagen vorversorgenden Untersuchung bzw. Ge-
burtshilfe zu kommen, und dadurch sei die perinatale Sterblichkeit in den letzten zwei Jahr-
zehnten erheblich zuriickgedrangt worden. Dann haben Sie eine Bemerkung gemacht, man
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mache jetzt in den Niederlanden auf der Grundlage einer reduzierten Pranataldiagnostik ge-
genlaufige Erfahrungen. Sind diese hart verifizierbar? Gibt es da eine Briicke von der Stra-
tegie einer Zuriickdrangung der Pranataldiagnostik zu der offenbar doch zunehmenden peri-

natalen Sterblichkeit? Ist das erhartbar anhand der Daten?

Dann habe ich eine Frage an Herrn Bartram. Das ist die letzte sein, die ich stellen will. Sie
haben gesagt: ,Unertraglich“, so habe ich mir das notiert, ,sei die Zulassigkeit der Spatab-
treibung nach § 218 a, Abs. 2 StGB nach Erreichen der Lebensfahigkeit des Feten.” Warum
genau ist das unertraglich? Wegen des Risikos einer dann erfolgenden Lebendgeburt oder
wegen der darauf folgenden plausiblen Forderung an die Arzte: Wenn so spét tiberhaupt
abgebrochen wird, dann nur nach Fetozid. Dann schlief3t sich natirlich die Frage an: Fur
wen genau ist das unertraglich? Fir die Arzte oder fiir das Ungeborene, das dann in einem
Stadium getdtet wird, in dem es eigentlich zu weit entwickelt ist, um eine Tétungserlaubnis
noch legitim machen zu kénnen?

Letzte Frage erneut an Herrn Bartram: Misste nicht der Gesetzgeber, wie das weltweit &-
gentlich Uberwiegend gemacht wird, eine absolute zeitliche Grenze ziehen - jedenfalls eine
Grenze fur den spaten Abbruch etwa bei der 24. Schwangerschaftswoche? Mussten nicht
bestimmte Ausnahmen gelassen werden etwa fur den Fall, dass postnatal fiir das Kind keine
echte Uberlebenschance besteht? Ware dann Schwangeren oder sogar den Ungeborenen
eigentlich der Geburtsvorgang noch zumutbar, wenn man genau weifl3, er fuhrt zum Beginn
eines dann unaufhaltbaren Sterbens? Und an welche Kriterien wirden Sie denn dann die
Ausnahmen binden, wenn Sie ein solches Verbot der allzu spaten Abtreibung realisiert se-
hen?

Vorsitzender: Vielen Dank. Herr Mieth, und als Letzter Herr Beckmann.

SV Prof. Dr. Dietmar Mieth: Meine erste Frage geht auch an Herrn Bartram. Wenn man fur
das Angebot der Pranataldiagnostik zum Kriterium macht, dass dieses Angebot individuali-
sierbar sein soll, d. h. also, vom einzelnen Individuum in gewisser Weise beantwortbar sein
soll, dann stellt sich die Frage, inwieweit ein Angebot daraufhin gemacht werden kann, wenn
es gar nicht um die Frage der Belastung des spezifischen Individuums oder des Paares, also
der Mutter und des Vaters, geht, sondern wenn es hier spezifisch um die Belastung eines
gesunden Kindes geht, das aber genetisch Erwartungen hat, die moglicherweise wie bei
Chorea Huntington zum Tode fuhrt. Ist eine solches Angebot noch individualisierbar in Bezug

auf die betroffene Schwangere? Dies ist eine Frage, die ich auch an die Vertreterinnen der
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Beratung, an Frau Braun, Frau Rohde und an Frau Schumann - jetzt als Gynékologin - rich-

ten mochte.

Die zweite Frage, die ich habe, ist konsequenterweise die Beratungsfrage. Es ist gesagt wor-
den — das richtet sich jetzt auch an Frau Braun, Frau Rohde und Frau Schumann —, dass es
fast unmaglich ist zu beraten. Es sind gewisse Grenzen der Erreichbarkeit des nicht direk-
tiven Beratungszieles mit den Mitteln der verschiedenen Professionalisierungen von Bera-
tung aufgetan worden. Dabei stellt sich selbstverstandlich fir mich die Frage, wie sich die
Professionalisierungen von Beratung zueinander verhalten. Ob sie n einer Person vereint
sein kénnen, oder ob sie in verschiedenen Positionen aufgeteilt werden missen? Und dann
wiederum inwieweit es einer Frau in diesen Verhaltnissen zumutbar ist, dass sie von drei
oder vier Stellen beraten wird, um moglichst grof3e Unabhangigkeit zu erreichen. Das sind
Einzelaufteilungen dieser Beratungsfrage, die vielleicht noch einmal aufgegriffen werden

mussten.

Dann eine Frage an Herrn Hackelder: Wenn ich ihn richtig verstanden habe, hat er nach ei-
ner Grenze gesucht, wann die Frauenentscheidung tUberhaupt einsetzen soll, was also routi-
nemanig fur alle - wenn ich das richtig verstanden habe - zunachst einmal ungefragt einge-
setzt wird, und wann es sich um Angebote handelt, die auf jeden Fall von der betroffenen
Person entschieden werden missen. Damit hdngt auch zusammen - das wird auch gleich
die néchste Frage sein -, wie das Angebot stufbar ist; dass man zunachst einmal bestimmte
Untersuchungen macht, die Anlass daflir sind, dass man andere Untersuchungen macht.
Wie kann diese Abstufungsfrage objektiviert werden, zumal auch gesagt worden ist, ich
glaube von Frau Schumann, dass man auf sehr niedrigen Stufen des Erkenntnisgewinns zu
Erkenntnissen gelangen kann, die sehr viel weit reichender sind, als man in der Untersu-

chung vorher beabsichtigt hat.

Noch eine letzte Frage an Herrn Bruns. Wir beschéaftigen uns im Rahmen der Enquete-
Kommission auch mit Allokation - Uber Vollkasko bei begrenzten Ressourcen. Da hat sich

fur mich sofort die Frage angeknipft: Gibt es so etwas wie Priorisierungsiiberlegungen in der
Gesetzlichen Krankenversicherung zu Fragen der Pranataldiagnostik? Ich glaube, das ist
eine sehr klare und sehr einfache Frage, aber ich habe noch nichts dartiber gehort.

Vorsitzender: Vielen Dank. Herr Beckmann als Letzter der ersten Runde.
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SV Rainer Beckmann: Ich habe eine Frage an Herrn Hackeloer und Herrn Merz. lhre Aus-
fuhrungen haben meines Erachtens ein Ziel der PND in den Vordergrund gertickt, das, glau-
be ich, von allen auch positiv gesehen wird, namlich therapierbare Dinge zu finden und Hilfe-
stellung bei der Terminierung der Geburt und der Durchfiihrung der Geburt zu leisten. Aber
es gibt einen groRen Prozentsatz der Anwendungen von PND, mit denen eine solche Hilfe-
stellung nicht moglich ist. Hierzu méchte ich Sie fragen, wo Sie die medizinische Indikation
fur die Diagnostik in diesem Bereich sehen, namlich bei solchen Krankheiten, die therapeu-
tisch wahrend der Schwangerschaft nicht beeinflussbar sind und bei denen man in Bezug
auf Geburtsmanagement o. &. auch keinen direkten Nutzen erkennen kann. In Bezug auf die
Mutter wirde ich sagen: sie ist nicht krank. Das Kind, das ist moglicherweise krank oder ge-
schadigt. Aber da wahrend der Schwangerschaft eine positive Beeinflussung in vielen Fallen
nicht maoglich ist, frage ich mich: Wo ist die medizinische Indikation flr die Diagnostik? Oder
gibt es auch Diagnostik, die keine Indikation hat?

Vorsitzender: Vielen Dank. Fast 50 Fragen, die auf eine Antwort warten. Wir fangen hinten
im Alphabet an. Ich bitte Herrn Ullmann, mit der Beantwortung der an Sie gerichteten Fragen

zu beginnen.

Experte Dr. Reinhard Ullmann: Die erste Frage war, ob man mit minimalen Zellmengen
DNA-Untersuchungen durchfihren kann und ob es in Zukunft méglich sein kann, mit Abstri-
chen z. B. pranatale Diagnostik durchfihren zu kdnnen. Ich méchte jetzt nicht fir die prana-
tale Diagnostik sprechen, das machen wir nicht. Was wir aber im Rahmen der Tumorzytoge-
netik oder auch der postnatalen Untersuchung auf chromosomale Veranderungen machen,
ist, dass wir versuchen, die nétige DNA-Menge zu reduzieren. Wo wir jetzt stehen: Wir ma-
chen Analysen mit weniger als 500 Zellen und, wie ich bereits gesagt habe, bestimmte Firme
arbeiten daran, die Einzelzelle fir solche Untersuchungen zuganglich zu machen. Voraus-
setzung ist nattrlich, dass die DNA nicht durch unsachgemalfie Behandlung geschadigt ist.

Die zweite Frage war: Wie viel Geld muss man in die Hand nehmen? Ich bin da vielleicht ein
bisschen gepragt von den Forschungsbudgets. Vielleicht ist das flr Sie nicht so viel. Was Sie
brauchen, wenn Sie diese DNA-Chips selber machen? Sie brauchen eine Maschine, die das
auf den Objekttrager aufbringt. Da konnen Sie je nach Modell und Durchsatz, den Sie pla-
nen, so zwischen 100.000 und 300.000 Euro rechnen. Es soll auch schon Tischgeréte ge-
ben, aber die sind in den Anwendungsmaglichkeiten sehr, sehr begrenzt. Dann brauchen Sie
eine Hybridisierungsmaschine. Hier konnen Sie in der Regel ca. 50.000 Euro rechnen. Sie
brauchen ein Geréat, dass lhnen die Resultate ausliest. Da haben Sie die Mdglichkeit zwi-
schen 50.000 und 10.000 Euro. Sie mussen naturlich Ihre Computerumgebung so gestalten,
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dass sie die Unmengen an Daten aufnehmen kann. Sie brauchen spezielle Datenbanken.
Ich weil3 nicht, ob die jedes Labor schon hat. Hierzu kann ich preislich, ehrlich gesagt, nichts
sagen. Entscheiden Sie sich dafir, dass Sie die Chips nicht selbst machen, sondern von
kommerziellen Anbietern kaufen, kénnen Sie je nach Modell - da gibt es die verschiedensten
Auspragungen - mit 400 bis 1.200 Euro pro Chip rechnen, wobei bei den 1.200 Euro die
Untersuchung schon dabei ist. Das hat den Hintergrund patentrechtlicher Schwierigkeiten,
dass die Firma nur auf Island typisieren darf, weil fur Island die andere Firma das Patent

nicht angemeldet hat.

Generell muss man aber sagen, dass es bei der zukinftigen Entwicklung von DNA-Chips
eine preisliche Reduktion geben wird. Und auch wenn Sie als klinisches Labor dem Handler
gegenibertreten, haben Sie natirlich ganz andere Stiickzahlen und eine ganz andere Ver-
handlungsposition. Hier werden massive Preisreduktionen mdglich sein. Vielleicht gibt es
mittlerweile schon einen Chip um die 300 Euro, aber dann ist die Reaktion meist nicht dabei.
Wie gesagt, einer mit sehr vielen Sonden kostet in der Regel mehr. Und dann gibt es eine
Firma, die bietet einen an mit 2.600 Sonden, stellt eine Aufldésung von 1 Millionen Basen zur
Verfigung, d. h., Sie kénnen Veranderungen entdecken, sobald sie grof3er als 1 Millionen
Basen sind. Die kosten meines Erachtens 650 Dollar fur zwei Stiick, nur em pfiehlt die Firma
das Experiment zur Sicherheit zu wiederholen. Da haben Sie Typkosten pro Experiment von
650 Dollar, und Sie miussen dann aber noch die ganzen Chemikalien, Personalkosten etc.
dazurechnen. Aber hier ist die Entwicklung sehr dynamisch, auch die Konkurrenzsituation
bewirkt das Ihre, und wenn Sie hohe Absatzzahlen haben, kénnen Sie den Preis nattrlich

massiv verbessern.

Vorsitzender: Vielen Dank. Frau Schumann, bitte.

Expertin Dr. Claudia Schumann: Ich hoffe, ich bekomme noch alle Fragen zusammen. Ich
versuche es einmal. Eine wichtige Frage war am Anfang: Geht es tUberhaupt, den selektiven
Ultraschall und den kurativen Ultraschall zu trennen? Geht das irgendwie in der Beratung,
oder wie machen Sie das? Wir haben einmal in verschiedenen Gremien gedacht, man kénn-
te mit Schwangeren einen Verhandlungsvertrag eingehen. Man konnte sagen: ,Ich mache
Verhandlungspaket Aoder Paket A, nur kurativen Ultraschall, also alles, was ich behandeln
kann. Und wir schniiren Paket B, und da kommt alles hinein, was auch selektionierend wir-
ken konnte.” Wir haben festgestellt: Das geht nicht. Denn ich kann sagen: ,Ich gucke beim
Ultraschall nach den Zwillingen, sind sie jeweils in einer Eihille, oder sind sie zusammen?*
Was Herr Hackeloer gesagt hat, das ist sehr wichtig. Aber dann zu sagen - und das musste
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ich sehr genau mit der Schwangeren besprechen - ,Ich schaue jetzt nur, wie viele es sind,
ob bei beiden das Herz schlagt, und wenn ich eine Nackenfalte sehen wirde, dann wirde
ich es lhnen nicht sagen.” Dann kommt naturlich die Frage: ,Ja, was ist denn das?“. Dann
komme ich doch wieder rein. Es geht schlicht nicht. Es geht nur, wenn die Frau sagt: Entwe-
der ,Ich will gar keinen Ultraschall haben®, oder sie sagt ,Sie kdnnen mir ruhig alles sagen,
es hat aber keine Konsequenzen.” Das ist extrem schwer. Ich habe das erst kirzlich bei ei-
ner Frau erlebt, die keine PND wollte. Sie kam dann in der 11. Woche mit einer Blutung und
wollte dann nattrlich ad hoc wissen, ob die Schwangerschaft noch in Ordnung ist. Dann sah
ich: A) das Herz schlagt, aber B) es ist eine Nackenfalte da. Dann musste ich ihr das natr-
lich sagen, jedenfalls hatte ich den Eindruck, ich misste ihr das sagen. Und sie war sehr
verunsichert und hat sich dann entschlossen, daraus nichts zu machen. Aber sie wird keine

schonen nachsten 30 Wochen haben. Leider. Ich denke, es geht nicht.

Was sehr hilfreich ist - und es sind ja auch Vertreterinnen von der BZgA da: Es gibt inzwi-
schen sehr gute Broschiren zur Pranataldiagnostik. Ich versuche, den Frauen erst einmal
diese Broschiren zu geben, damit sie einfach sagen konnen: ,Was will ich von meinem Kind
Uberhaupt wissen.” Und wenn sie sich dann entscheiden zu sagen: ,Ich will eigentlich nur
Sachen wissen, die man spéter gut behandeln kénnte, wie Herzfehler. Und alles andere
mochte ich nicht wissen®, dann habe ich eine ganz klare Situation und kann entsprechend
anders mit ihnen umgehen. Ich glaube, es ist extrem wichtig, dass alle Arztinnen und Arzte,
die mit den Schwangeren zu tun haben, auch alle Hebammen, selber sehr, sehr kritisch mit
sich zu Rate gehen: ,Was halten Sie von Pranataldiagnostik?“. Ich habe das bei mir erlebt,
und das sagen viele andere auch. Man kommt irgendwie frisch in den Beruf und findet die
Technik toll. Wir sind auch im Ultraschall ausgebildet, je mehr man findet, desto besser ist
es. Das ist auch so ein gewisser Stolz: ,Da habe ich auch schon wieder etwas gefunden.”
Und man kommt dann so nach und nach dahinter, sich sehr kritisch damit auseinander zu
setzen. Dieser Prozess ist wichtig, um dann eine gute Beratung machen zu kénnen. Ich habe
den Eindruck, und das sagen auch viele andere Frauenarztinnen, je kritischer und bewusster
sie mit PND in der Beratung umgehen, desto besser kbnnen anscheinend auch Frauen da-
mit umgehen. Besser meine ich in dem Sinn zu sagen: ,98 % sind gesund. Was soll's. Wird

schon gut gehen.” Das hat etwas zu tun mit der Beratung und der Haltung der Berater.

Ob nun eine oder mehrere beraten sollten? Ich fande es toll, wenn alle Frauen vor PND zur
psychosozialen Beratung gehen wirden, aber ich halte es nicht wirklich fir realistisch. Man
musste dann ganz, ganz viele Beratungsstellen haben, auch sehr nahgelegene. Es missten
sehr viele, sehr gute Beraterinnen sein. Die Frauen missten wissen, dass es fir sie gut ist,

und durften nicht das Gefuhl haben, sie gehen da hin, weil sie noch irgendwo hin missen.
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Und es herrscht Zeitdruck. Das misste in der 8., 9. oder 10. Schwangerschaftswoche spa-
testens sein, weil dann das Ersttrimester-Screening in der 10., 11. oder 12. Woche folgt. Wie
gesagt, ich fande es sehr gut und hilfreich. Es wére zu tUberlegen, wie das zu machen ist. Ich
fande es auch sehr gut, wenn - das habe ich vorhin so ein bisschen provokativ gesagt: ,Das

ist unser aller Aufgabe” - das immer und immer wieder Uberall Thema waére, in der Presse

und uberall.

Ich mache sehr viele Fortbildungen mit Frauen, Gesundheitswochen und derartige Sachen.
Wenn ich einen Info-Abend fir Wechseljahre mache, ist es rappelvoll, 50 Teilnehmerinnen
mindestens. Wenn ich dieselbe Annonce, dieselbe Werbung fiir Pranataldiagnostik mache,
kommen drei oder vier. Und diese habe ich persénlich gebeten und habe gesagt: ,Sie sind in
der 10. Woche. Ich mache morgen einen Abend. Bitte kommen Sie.” Das ist ein Thema, das
einfach nicht zieht oder bei dem sehr viele Angst haben. Die Hoffnung, man konnte Frauen
vor der Schwangerschaft, in der Schule, oder alle Ma&dchen erreichen, das ist illusorisch. In
der Schwangerschaft ist das Thema pl6tzlich da.

IGeL sind die individuellen Gesundheitsleistungen, die die Frauen selber bezahlen mussen.
Ich betrachte das als eine Chance und ein Problem. Eine Chance, weil den Frauen dadurch
klar wird, sie sind etwas Besonderes. Wahrend friiher der Triple-Test - das war dieser Blut-
test, der jetzt selten gemacht wird, so en passant gemacht und Uber die Kasse abgerechnet
wurde, anscheinend ohne dass die Kassen das gemerkt haben — sind die Frauen noch mehr
hineingestolpert. Pl6tzlich ist aus dem Blut herausgekommen: ,Sie haben ein erhéhtes Risi-
ko.“ Das passiert jetzt nicht mehr, weil wir Labor-Budgets haben. Das kann sich kein Arzt
mehr leisten, den Test auf Kasse zu machen. Also wird den Frauen gesagt: ,Das kostet.”
Das ist eine Chance, weil dann manche sagen: ,Wenn es etwas kostet, dann nicht“. Andere
werden wiederum sagen: ,Ich zahle. Fir mein Kind ist mir nichts teuer genug. Naturlich zahle
ich das“. Das Problem sehe ich darin, dass man damit Geld verdienen kann. Die FMF ist
zwar eine gemeinnuitzige Vereinigung, aber die Leute, die drin sind, verdienen Geld mit den
Untersuchungen. Die Kurse sind teuer, finde ich, damit man erst einmal den Zugang dazu
bekommt. Aber dann kann man das abrechnen. Das Labor verdient, der Ultraschall und der
Arzt verdienen. Ich bin zum Gluck nicht in der FMF. Ich sage zum Gliick, weil ich dadurch die
Chance habe, unabhangiger zu beraten. Wenn eine Frau wirklich meint, dass sie das haben
mochte, dann kann ich sie zu einer Kollegin schicken. Ich habe nicht den Druck fur oder ge-
gen etwas zu beraten, an dem ich selber verdiene. Ob man das irgendwie lenken kann? Das
glaube ich nicht. Ich kann einer Gemeinschaft, die sagt: ,Wir bieten das an“, nicht sagen: ,lhr
darft das nicht mehr anbieten®. Ich weil? nicht, ob Sie sich noch erinnern. Herr Merz hatte

eine Folie zur Frage, was mit diesem Ersttrimester-Screening eigentlich gemacht wird, was
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gesucht wird, und was die Folgen sind. Da kam eigentlich nicht raus ,Folgen sind“ oder ,Wir
suchen auch nach Chromosomenanomalien, wenn die gefunden werden, dann wird ein Ab-
bruch gemacht®. Ich erinnere die Folie nur ganz grob, aber ich habe das jedenfalls nicht ge-
funden. Es ware toll, wenn bei diesen Angeboten eine Verpflichtung bestande. Ich glaube,
das geht nicht, dass man wirklich genau sagt: ,Wir suchen das und das, und das kann die
und die Konsequenzen haben”. Die Realitat ist, dass es fast schon als modern glt, das zu
machen. Und Frauen, die es nicht machen wollen, missen sich schon fast dafur rechtferti-

gen.

Weil es keine Zahlen gibt, habe ich versucht zu fragen, wie viele Frauen eigentlich was ma-
chen. Weil dies alles private Sachen sind, wird nirgendwo gezahlt. Ich habe den Eindruck,
dass ungefahr 10-15% der Frauen im Moment ein Ersttrimester-Screening machen. Ich habe
ebenfalls den Eindruck - auch mit Blick auf andere Praxen -, dass dies eher weniger wird,
weil viele von Freunden und von Freundinnen horen: ,Der Test war erst auffallig, dann war
doch nichts. Es war ein furchtbarer Stress. Lass es bleiben®. Das setzt sich im Moment et-

was mehr durch, aber das ist eher so eine informelle Ebene.

Zur Frage von Frau Graumann. Ich weil3 nicht, ob man etwas strukturell &ndern kann. Wenn
es in die gesetzliche Krankenkasse aufgenommen werden wirde, obwohl es eigentlich keine
Indikation daflr gibt, dann ware zumindest eine Qualitatssicherung moglich. Aber ich glaube
nicht, dass das wirklich eine Losung ist. Im Moment ist es nichts Individuelles mehr, sondern
eher etwas Normales, die PND zu machen.

Nach den Kriterien dafur hat Frau Albers gefragt. Organultraschall nach ener Aufklarung -
Organultraschall heif3t in der 22., 23. Schwangerschaftswoche zu schauen: Ist der Magen
da? Schlagt das Herz richtig? Ist die Bauchwand geschlossen? Sind die Nieren da? -, das
finde ich sinnvoll. Denn wenn irgendetwas auffallig ist, dann ist es gut der Frau sagen zu
kénnen: ,Bitte in die Uniklinik und keine Hausgeburt”. Ich finde es auch sehr sinnvoll in der
frihen Schwangerschatft zu prifen, ob es Zwillinge sind. Da wirde ich Herrn Hackel6er auch

Uberhaupt nicht widersprechen, aber die Grenzen sind unheimlich schwer zu ziehen.

Ich sehe es als ein riesiges Problem an, dies bis zum letzten Plnktchen so zu erklaren, dass
Frauen, die plotzlich einen auffalligen Befund bekommen, nach einer Diagnostik sagen kon-
nen ,Ja, das wusste ich alles vorher, wenn die Beraterin oder die Professorin sie fragen:

»3ind Sie gut beraten worden?“. Das wird keine Frau, glaube ich, sagen.

Vorsitzender: Vielen Dank, bis dahin. Frau Rohde, bitte.
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Expertin Prof. Dr. Anke Rohde: Zunachst auch zu der Frage: Wie kann man die Beratung
im frihen Stadium der Pranataldiagnostik organisieren? Ich sehe da ahnliche Probleme wie
Frau Schumann. Die Frauenarzte stehen letzten Endes in dem Dilemma: Sie machen eine
normale Schwangerenvorsorge. Wie sollen sie einer Patientin bestimmte Befunde, die offen-
sichtlich und wegweisend sind, erst einmal verheimlichen? Das bedeutet entweder, sie tun
zunachst einmal, was sie eigentlich nicht dirfen, oder sie beraten ausfthrlich, so wie Frau
Schumann es in Ihrem Statement eingangs angedeutet hat. Und das heil3t, es wird sehr
schnell sehr ausfiihrlich und man ist bei der Feststellung der Schwangerschaft schon bei der
Frage des Schwangerschaftsabbruchs, der eventuell im Raum stehen konnte. Das ist ein

riesiges Problem.

Auf der anderen Seite denke ich personlich, dass man das Rad bei der friihen Pranataldia-
gnostik so nicht zurtickdrehen kénnen wird. Die Frauen sind interessiert daran zu wissen, ob
es ihrem Kind gut geht. Sie wollen alles fir ihr Kind optimal tun. Wir haben gehort, es gibt
viele gute Griinde auch bereits eine frilhe Uberwachung der Schwangerschaft zu machen.
Ein Problem, was bisher noch nicht angesprochen worden ist - und das trifft sowohl den

Wunsch nach etwas Positivem als auch hinterher die Konfrontation mit etwas Negativem -,

ist: Menschen, und Patienten sind auch Menschen, héren immer das, was Sie wollen, und

behalten das, was ihnen am Wichtigsten ist.

Und das ist auch ein Problem in der Beratung und geht wahrscheinlich auch in die Richtung,
wie Sie es gerade gemeint haben. Egal, wie gut ein Arzt Uber ein Risiko aufklaren wird: Die
Frau wird es sich nicht unbedingt merken wollen, weil zu einem frithen Zeitpunkt ihr Wunsch
nach Normalitat und Bestatigung der Gesundheit im Vordergrund steht. Und das andere ist
dann erst einmal: ,Wird schon fur mich nicht zutreffen.” Umgekehrt ist es unsere praktische
Erfahrung bei pathologischem Befund, dass es naturgemaR so ist, dass die beratenden Arz-
te oft Uber ein Spektrum beraten mussen. Geht es jetzt um geistige Behinderung als Folge
einer Schadigung, dann ist es oft so, dass sie sagen: ,Das kann eine ganz leichte Lernbe-
hinderung sein, aber es kann eben auch in Einzelféllen etwas ganz Schweres dahinter ste-
cken.“ Die Arzte sind ja keine Propheten. Sie haben indirekte Moglichkeiten der Schlussfol-
gerung, aber es kann ein breites Spektrum sein. Sie missen uber alles aufklaren. Da ist es
naturgemal so, dass die betroffenen Patienten immer das Schlimmste im Kopf behalten und
mit diesem Schlimmsten auch z. B. in die psychosoziale Beratung kommen. Insofern werden
wir eine Erinnerungsselektion, gleich bei welcher Information, nicht ausschlieRen kdénnen.
Damit sind sicherlich auch solche Befunde zumindest z. T. zu erklaren, dass Patientinnen

sich vor der Beratung nicht gut informiert fihlen. Eine mogliche Losung in der Praxis konnte

-69 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

sein, dass tatsachlich die Frauenérzte die Beratung machen, so wie Frau Schumann es vor-
hin hier demonstriert hat. Das bedeutet, sie missen mit der Patientin sprechen, und zwar
Uber langere Zeit sprechen. Wir wissen alle, dass das Zeit in Anspruch nimmt. So eine Bera-
tung kann ganz schnell eine halbe Stunde oder langer dauern. Die Losung liegt eigentlich
nur darin, dass sie finanziert wird, dass die Arzte sie bezahlt bekommen und dass natrlich
auch ein bisschen beobachtet wird, ob sie hinterher auch tatsachlich durchgefuhrt wird. Und
sie sollten eine entsprechende Qualifikation haben. Da kann aus meiner Sicht die Beratung
durch die Frauenarzte, durch die Pranatalmediziner erfolgen. Das Angebot einer psychoso-
zialen Beratung sollte zusatzlich gemacht werden. Das kdnnen im Prinzip alle Schwanger-
schaftskonfliktberatungsstellen in der Zwischenzeit ganz gut. Die sind alle dabei, sich fur
diesen Bereich zu qualifizieren. Die Beratung vor Pranataldiagnostik bendtigt zwar eine ge-
wisse besondere Kompetenz, aber auf einem anderen Niveau als die Beratung nach patho-
logischem Befund. Das Angebot einer Beratung bei einer solchen Beratungsstelle moglichst
mit einer engen Kooperation zwischen Praxis und z. B. einer Beratungsstelle kénnte sehr

hilfreich sein.

Zur nachsten Frage der Abgrenzung der psychosozialen und humangenetischen Beratung.
Aus meiner Sicht ist die humangenetische Beratung einmal vor Pranataldiagnostik sicher
wichtig im Hinblick auf bestimmte familiare Belastungen, zu erwartende Erkrankungen o. a.,
oder wenn im Rahmen von Pranataldiagnostik Abweichungen festgestellt worden sind. Wenn
Z. B. eine Chromosomenanomalie festgestellt worden ist, dann ist es sicher auch Aufgabe
des Humangenetikers zu erklaren: Wie ist der Verlauf einer solchen Erkrankung? Wie ist die
Prognose? Wie ist das Spektrum? Genauso wie auch in anderen Féllen der Kinderherzchi-
rurg einbezogen wird oder andere Spezialisten. Die psychosoziale Beratung ist aus meiner
Sicht etwas Ubergreifendes. Natiirlich greift auch die humangenetische Beratung Aspekte
auf wie: ,Wie geht man mit solchen Befunden um?“. Aer die psychosoziale Beratung ist
doch auch auf den Aspekt Psychologie ausgerichtet.

Dazu gehdren Aspekte - und da muss man nattrlich unterscheiden, ob vor Pranataldiagnos-
tik ader nach pathologischem Befund - wie der Umgang mit Schuld bei der Frage des

Schwangerschaftsabbruchs, aber auch mit der Schuld im Sinne von ,Bin ich Schuld daran,
dass mein Kind diese Erkrankung hat?". Das ist auch ein ganz wichtiges Thema. Die Bewal-
tigung der ganzen Geschichte - gleich, ob jetzt Abbruch oder Austragen der Schwanger-

schaft -, der Umgang mit dem sozialen Umfeld, die Zukunftsperspektiven mit und ohne Kind,
und die Frage: ,Wie wird die Zukunft so oder so aussehen?”. Aber auch solche Aspekte wie

der Abschied vom Kind oder die Frage: ,Welchen Platz wird denn dieses Kind in der Familie
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haben?". Das ist ein ganz wichtiger Aspekt bei der psychosozialen Beratung. Wie geht die
Familie damit um? Werden kleine Geschwister mit einbezogen? Bekommt dieses Kind eine
Grabstelle? Bekommt es einen Namen? Wird es gesegnet? Und auch noch ein anderer
wichtiger Aspekt, der in der psychosozialen Beratung immer ganz wichtig ist, die Geburt. Die
meisten Frauen sind sich gar nicht dartber im Klaren, dass ein spaterer Schwangerschafts-
abbruch eine Geburt bedeutet. Aufklarung dartiber, Umgang damit, Begleitung dabei - das
sind Aspekte, die naturgemal eine humangenetische Beratung so nicht leisten wirde. Des-

halb sehe ich hier eine ganz klare Trennung zwischen den beiden Feldern.

Dann hatten wir die Frage von Herrn Professor Klaschik nach den Unterschieden eines Ab-
bruchs vor und nach der 24. Schwangerschaftswoche. Ich denke, das zielt ab auf die Frage
.Lebensfahigkeit des Kindes" - ja oder nein. Wir haben dazu unsere Daten noch nicht aus-
gewertet. Wir haben auf jeden Fall Gber 30 % von diesen mehreren hundert Patienten, die
wir jetzt gefragt haben, die nach der 22. Woche einen Abbruch gemacht haben oder bei de-
nen die Beratung dann stattgefunden hat. Ich denke, es wird sicher eine der nachsten Auf-
gaben sein, das auszuwerten. Aus der Beratungspraxis und auch aus den Rickmeldungen
weil3 ich aber, dass die Durchfihrung eines Fetozids hoch einmal eine ganz besondere Qua-
litat fur die betroffenen Paare ist und auch noch einmal eine ganz besondere Auseinander-
setzung mit dem Aspekt mit sich bringt. Die Frauen muissen sich dabei mit der Tatsache
auseinander setzen, dass sie ihr Kind aktiv abtéten. Das ist eine riesige Belastung fur viele
betroffene Frauen. Gerade dieses Klientel ist eine Gruppe, fur die man sagen muss: Sie
brauchen keine Beratung, sie brauchen psycho-therapeutische Intervention und Behandlung.
Das ist also noch einmal ein ganz wichtiger Unterscheidungspunkt. Manchmal stellt das die
Arzte unter Zeitdruck, dass so gerade die Grenze erreicht wird. Das ist aber relativ selten der
Fall. In der Regel ist der Zeitpunkt des Fetozids sowieso schon gekommen. Dann kann man
sich auch wirklich Zeit lassen und sich diese Patientinnen auch aktiv auseinander setzen
lassen mit dem Problem des Fetozids. Dies ist Ubrigens ein wichtiger Aspekt auch sonst
beim Nichtaustragen infauster Prognosen. Warum muss das unter Zeitdruck geschehen,
wenn ich sowieso in einem Stadium bin, in dem ein Fetozid gemacht wird? Warum kann es
nicht in der 24. oder in der 25., 26. Woche geschehen, damit die Patientin wirklich auch mehr
Zeit fur dieses innere Abschiednehmen und diese wirklich gefihlsméaRig nachspirbare Ent-

scheidung hat?

Dann bestand die Frage: Was heil3t ,flachendeckend“? Das bedeutet fir mich, dass tberall
dort, wo die Indikation zum spaten Schwangerschaftsabbruch gestellt wird, auch psychoso-
ziale Kompetenz vorhanden sein sollte - und zwar die ganz spezielle psychosoziale Kompe-

tenz. Flachendeckung fur die Beratung vor der Pranataldiagnostik ist, glaube ich, leicht zu
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realisieren mit den vielen Schwangerschaftskonfliktberatungsstellen, die wir haben, wenn
entsprechende Kooperationen angeknipft werden. Die Beratungsstellen sind dazu bereit,
das weil3 ich aus vielen Gesprachen. Fir den spaten Schwangerschaftsabbruch kommt die-
se besondere Qualifikation hinzu, die diese Psychologinnen, Sozialp&ddagoginnen oder sons-
tige Beraterinnen brauchen. Sie brauchen eine bestimmte Ausbildung. In der Zwischenzeit
gibt es in Deutschland schon eine Reihe von einzelnen Beratungsstellen, die diese Kompe-
tenz erworben haben, wie etwa im Rahmen der Modellprojekte in Bonn, in Disseldorf, in
Essen, und ich weil3 auch von einigen anderen Orten in Deutschland. Es gibt auch Kompe-
tenz an einigen Unikliniken. Zum Beispiel machen die Psychsomatischen Kliniken in Minster
oder Dresden solche Beratungen. Es gibt schon einiges an Basis. Es ist mit einer Basisaus-
bildung als Beraterin oder als Psychologin gut zu erlernen, und es gibt auch jetzt schon Wei-
terbildungsmalRnahmen, es werden jetzt schon Seminare von Beraterinnen fir andere Bera-

terinnen durchgeftihrt. Das zu organisieren, darin wirde ich das geringste Problem sehen.

Dann kommt die schwierigste Frage von Herrn Merkel, ndmlich die Frage nach der gesetzli-
chen Regelung analog zu der sozialen Indikation. Ich weil3, dass das nicht Gberall so gerne
gehdrt wird, aber ich muss sagen, aus psychiatrischer, psychotherapeutischer Sicht, finde
ich personlich, ist es eigentlich ein Paradoxon, dass bei der sozialen Indikation zum
Schwangerschaftsabbruch eine Beratung gefordert wird und bei dem anderen nicht. Ich den-
ke, die psychosoziale Beratung nach medizinischer Indikation fordert die Sicherstellung einer
Beratung auf welchem Wege auch immer. Die praktische Erfahrung in der Medizin zeigt,
dass sich Dinge, die als Angebote formuliert sind, enorm schwer durchsetzen. Man wiirde
schon irgendwelche gut greifenden Strukturen brauchen, um das in die Realitat hineinzu-
bringen. Ich weil3 nicht, ob das Ihre Frage jetzt beantwortet. Aber die Beratung auch bei den
Schwangerschaftsabbriichen aufgrund medizinischer Indikation ist auch deshalb von beson-
derer Bedeutung, weil an dieser Stelle die seelische Gesundheit der Mutter im Vordergrund
steht, da man annimmt, dass sie durch die Geburt des Kindes geschadigt wirde. Das ist
eine Frage, die wir hier noch gar nicht angesprochen haben: Wer diagnostiziert denn eigent-
lich diese zukinftig zu erwartende Belastung? Darlber kann man auch wunderbar diskutie-
ren. In dem Zusammenhang vielleicht noch die Information: Die psychischen Folgen eines
spaten Schwangerschaftsabbruchs kommen - im Durchschnitt betrachtet - den Folgen ei-
ner Totgeburt gleich. Man weil3 aus Untersuchungen, dass frilhe Schwangerschaftsabbriiche
aus sozialer Indikation zwar auch Folgen haben kénnen, aber eher mafig ausgepragte Fol-
gen, und eher im Einzelfall. Von den wenigen wissenschaftlichen Untersuchungen, die es zu
den spateren Schwangerschaftsabbrichen aufgrund medizinischer Indikation gibt, weil3
man, dass es teilweise erhebliche psychische Folgen bis zur dauerhaften Manifestation de-
pressiver Erkrankungen gibt - wie gesagt, vom Ausmald her etwa gleichzusetzen mit einer
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Totgeburt. Schon allein das macht die Beratung, Betreuung, Behandlung, Begleitung, wie
immer man es bezeichnen mdchte, dringend erforderlich.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Rohde. Jetzt Herr Radtke bitte.

Experte Dr. Peter Radtke: Ich will gleich an das Thema Beratung anschlieen, obwohl ich
mich nicht unbedingt kompetent fiihle. Ich denke, man muisste wesentlich friher ansetzen,
namlich, wie in vielen anderen Féllen auch, in der Schule. Das heil3t, die Mdglichkeit ein be-
hindertes Kind zu bekommen, miisste bereits im Biologieunterricht der Schulen angespro-
chen werden und nicht erst in dem Augenblick, in dem die Frau schwanger ist. Dass Bera-
tung sicher hilfreich sein kann, auch in der Bewdltigung von solchen Problemen, denke ich,
haben wir durchaus besprochen. Es kommt dann allerdings auch auf die Qualitat der Bera-
tung an. Wenn ich z.B. lese, dass bei leichten Chromosomenstérungen ein Schwanger-
schaftsabbruch nach Beratung von Humangenetikern bei 35,5 % liegt und bei Beratung
durch andere Arzte bei 71,9 %, zeigt dies, dass Beratung nicht gleich Beratung ist, sondern

dass es da auch noch einmal zu differenzieren gilt.

Zur Frage, wann eine Beratung notwendig ist, wirde ich meinen, dass es die PND ohne Be-
ratung meines Erachtens nicht geben sollte. Viele oder zumindest einige Schwangere wissen
Uberhaupt nicht, in was sie sich hineinbegeben bzw. vor welches Dilemma sie mdglicherwei-
se gestellt werden. Das heildt, es ware wichtig, lhnen dies vorher klarzumachen. Es ist so,
dass gut informierte, gut beratene Schwangere nachweislich weniger haufig Gentests in An-

spruch nehmen, als wenn eben keine Beratung erfolgt.

Dann zur Frage von Herrn Merkel. Herr Merkel, wir haben uns ja schon 6fter ein bisschen
gekabbelt. Was ich als Menetekel praktisch an die Wand male, ist eine Situation, wie sie
heute z. B. bereits in den USA vorhanden ist. Ich hoffe zwar nicht, dass wir in ein &hnliches
Fahrwasser geraten. Sie sagen, die ,Sensibilisierung ist gewachsen®. Sie ist gewachsen fir
Belange Behinderter, aber wir merken, dass in der Situation, in der wir heute z. B. mit der
wirtschaftlichen Krise stehen, diese Sensibilisierung bereits droht abzubréckeln. Das ist na-
tirlich auch eine Frage der Medien und ihrer Propagierung eines bestimmten Bildes. Ich wa-
ge zu behaupten, dass wir in der Gefahr sind - auch durch die letzten Entwicklungen in der

Stammezellenforschung, der Klonmdgglichkeiten und des therapeutischen Klonens -, von den

Medien ein Bild einer Gesellschaft ohne Behinderung, ohne Krankheit suggeriert zu bekom-
men. Wenn jemand wissentlich in der pranatalen Diagnose gesagt bekommt: ,Sie haben ein
behindertes Kind“, ist die Frage, ob er dann noch mit einem solchen Wohlwollen oder viel-
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leicht sogar Bewunderung der Bevdlkerung rechnen kann, wenn praktisch mit jedem Pfennig
der Steuergelder gerechnet werden muss. Da bin ich mir absolut nicht sicher.

Zu Herrn Harle. Da muss ich eigentlich wieder subjektiv vorgehen. Zur Frage der Diskriminie-
rung, z. B. wenn Behinderung als Behinderung in Frage gestellt wird, und dass man das als
lebender Behinderter auf sich selber bezieht, kann ich eigentlich nur sagen: \ersetzen Sie
sich doch einmal in eine solche Situation, wenn Sie wissen, eigentlich bin ich durch das Ver-
sehen meiner Mutter oder durch eine nicht aufgeklarte pranatale Diagnose am Leben. Ich
muss ehrlich sagen, mich betrifft das sehr existentiell, wenn ich so etwas weif3. Und zum
Hinweis ,Sie sind ja gar nicht gemeint* kann ich auch wieder ein Beispiel nennen. Unsere
Zugehfrau, der ich einmal irgendwie etwas (iber meine Angste in Sachen Entwicklung berich-
tet hatte, sagte - und sie meinte es wirklich sehr gut - ,Aber Herr Doktor, Sie brauchen doch
keine Angst zu haben, Sie kénnen doch denken“. Das zeigt eigentlich nur, was in der Bevdl-

kerung dahinter steckt.

Sie haben dann gefragt, was ich damit meine, dass die Medizin heute praktisch “neue Be-
hinderte* schafft. Ich meine damit, dass wir heute in der Lage sind, Menschen mit einer Be-
hinderung, Sauglinge mit einer Behinderung am Leben zu erhalten, die in friheren Zeiten
eben nicht am Leben erhalten werden konnten. Wenn Sie heute in Foérderschulen gehen, ist
der Anteil der Schwerstbehinderten wesentlich hoher als in friiheren Jahren, ganz einfach
weil die leichter Behinderten heute integrierbarer sind, wahrend die schwerer Behinderten in
friheren Zeiten Uberhaupt nicht existierten. Ich meine, es ist ein Fortschritt, aber gleichzeitig
ist es auch in all diesen Féllen eine Gratwanderung. Sie kennen sicher das Urteil - ich glau-
be aus dem Jahr 2001 - das in Frankreich ausgesprochen wurde, dass ein Mensch mit einer

Behinderung Anspruch darauf gehabt hétte, nicht geboren zu werden. Nun kann man sagen:
,Das hat nichts mit uns zu tun, das ist in Frankreich®. Wir wissen aber, dass die Globalisie-
rung gerade in diesem Bereich durchaus auch auf andere Lander und sicher in absehbarer
Zeit durchaus auch auf Deutschland Ubergreifen kann. Wir haben im Augenblick noch die
Situation, dass man sagt: ,Nein, das ist nicht der Schaden, der durch das Kind entsteht".
Aber die Belastung, die durch das Kind dann den Eltern auferlegt wird, das ist noch eine Nu-
ancierung. Nur der Schritt weiter zu der Argumentation, wie sie in Frankreich bereits erfolgt

ist, macht mir - das sage ich einmal ganz ehrlich - Sorgen. Ich weil3 es, da ich selber privat

versichert bin. Ich hatte aus irgendwelchen Griinden, die ich nicht kenne, das Glick, dass ich
nicht ausgesteuert wurde. Meine Frau ist leicht behindert, spastisch gelahmt. Sie ist mit dem
Anteil der Behinderung ausgesteuert worden. Wenn ich jetzt an unsere Freunde der FDP

denke, die eigentlich am liebsten alles privatisieren, dann wirde das bedeuten, dass Behin-

-74 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

derte moglicherweise Uberhaupt nicht mehr mit ihrer Behinderung in irgendeiner Weise ab-
gedeckt sind. Ich wiirde mir wiinschen, dass diese Befiirchtungen nicht eintraten, aber ich

denke, sie sind durchaus real.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Radtke. Frau Nippert bitte.

Prof. Dr. Irmgard Nippert: Zur Frage von Herrn Hippe: Welche Auswirkungen haben feh-

lende Beratungen?

Nach unseren Studien kdnnen wir seit der Veranderung des 8 218 StGB sehen, dass mit
dem Wegfall der Beratung die Zhl dieser schnellen Abbriiche bei einem Viertel innerhalb
von 2 Tagen oder noch friher liegt, und mehr als ein Drittel innerhalb der ersten 3 Tage
durchgefuhrt werden. Ich bin sicher, dass wir hier Probleme bekommen und dass gerade
diese schnellen Abbriiche bei diesem Klientel die posttraumatischen Belastungssyndrome
und den Behandlungsbedarf erhéhen, zumal wir in unseren Untersuchungen auch festge-
stellt haben, dass wir - was die Spatabbriiche angeht - ein gravierendes Underreporting
vom Statistischen Bundesamt haben. Nach unseren Hochrechnungen missen viel mehr
Spatabbriche stattfinden - also nach der 24. Schwangerschaftswoche -, die allein wir beo-
bachten. Und der Range geht bis zur 37. Schwangerschaftswoche, in der in Deutschland
abgebrochen wird. Diese Frauen sind hier sicherlich noch einmal behandlungsbedurftig, weil
der Fetozid eine besondere Belastungserfahrung ist. Ich wiirde sagen, dass dies eine Frage
einer Qualitatssicherungsmafinahme des Angebots von Pranataldiagnostik ist, dass fir die
Frauen, die einen positiven Befund haben, ein adaquates Beratungsangebot vorhanden ist.
Ebenso sollte dies in den Zentren und generell zwingend vorgehalten und unter Umstanden
auch eine Anderung des § 218 StGB erwogen werden, die wieder eine Beratungspflicht oder
auch Bedenkzeit vorsehen wirde. Ich glaube, dass das im Sinne der Deutschen Gesell-

schaft fir Gynakologie und Geburtshilfe ist, die dies auch gefordert hat.

Daneben sehen wir Abbriiche bei klinisch weniger relevanten Befunden. Sie haben das Kli-
nefelter-Syndrom angesprochen. Wir sehen hier die ganze Bandbreite. Wir sehen Zentren, in
denen danach nicht abgebrochen wird, und wir sehen Zentren, in denen tber 70 % abgebro-
chen werden. Das héngt nur davon ab, wer berdt und welche Qualifikation der Berater hat.
Hier muss auch die Qualifikationssicherung der Beratung in Angriff genommen werden. Wir
sehen es an der Diagnostik nicht nur beim Klinefelter-Syndrom, sondern auch bei den Mosa-
ikbefunden in der Pranataldiagnostik - insbesondere an den Chorionzotten -, dass oft Unsi-

cherheit, Uninformiertheit besteht und dann im Zweifel eher abgebrochen als ausgetragen
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wird. Ich glaube, wenn die Eltern korrekt informiert worden waren - selbst wenn wir ein

Prognosespektrum haben -, hatte unter Umstanden kein Schwangerschaftsabbruch stattge-

funden. Das weil3 ich nicht genau.

Dann hatte Herr Geisler gefragt, ob Eltern, die a priori kein erhdhtes Risiko haben, cine
Pranataldiagnostik oder die Méglichkeit der Pranataldiagnostik auf Kinder verzichten. Das ist
ganz eindeutig nach unserer Datenlage mit Nein zu beantworten. Es sind die Paare, die ein
a priori erhohtes genetisches Risiko haben, die eher durch Prénataldiagnostik Kinder Le-

kommen, insbesondere dann, wenn bisher kein gesundes Kind in der Familie ist.

Zu Herrn Klaschik. Wir haben zu solchen Phantasievorstellungen keine Interviews gemacht.
Wir haben die Untersuchung gemacht: Stimmen die Daten, die wir in der Bundesrepublik
offiziell zur Statistik ,Abbruch nach der 24. Schwangerschaftswoche” haben? Bei welchen
Befunden wird abgebrochen? Wie wird abgebrochen, d. h. mit welchen Methoden? Wird be-
raten oder nicht? Und wie ist der Range - wie gesagt - bis zur 37. Schwangerschaftswoche

bei klinisch moderaten Befunden.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Merz bitte.

Experte Prof. Dr. Eberhard Merz: Ich beginne zunachst mit der Frihschwangerschaft, mit

dem Ersttrimester-Screening oder der Nackentransparenz.

Zur Frage von Herrn Wodarg: Qualitat und Indikation beim Frihscreening. Hier kann man im
Prinzip zwei Dinge anmerken. Das eine ist: Wir kdnnen naturlich eine solche Technik als
Screening-Untersuchung anbieten. Die Frage ist, ob wir das wollen. Wenn man sie als
Screening-Untersuchung anbietet, dann musste man das Ganze in einem Zwei-Stufen-
Konzept anbieten, zum einen als echte Screening-Untersuchung, die natdrlich eine entspre-
chende Ausbildung erfordert. Hierbei kdnnte man ganz einfach in zwei Gruppen aufteilen:
einerseits Feten, die eine Auffalligkeit im Nackenbereich haben, und andererseits Feten, die
keine Auffélligkeit im Nackenbereich haben. Das wirde bedeuten, dass wir 97 % der Falle,
die keine Auffélligkeit im Nackenbereich haben, eigentlich direkt ausgliedern kdnnen. Dann
wirde es im Prinzip nur noch um die 3 % gehen, die eine Auffalligkeit im Nackenbereich ha-
ben. Diese 3 % miissten ganz gezielt einer weiteren Gruppe von Arzten, die sich speziell mit
Fehlbildungsdiagnostik beschéftigen, zugewiesen werden. Es geht aber nicht allein um die
Beurteilung der Nackentransparenz, sondern es geht dann auch um eine friihe Fehlbil-
dungsdiagnostik. Die frihe Fehlbildungsdiagnostik ist natirlich zwischen der 12. und 14.

Schwangerschaftswoche eingeschrankt. Das ist ganz klar. Hier bedeutet es, dass man dann
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noch einmal zwischen der 18. und 22. Schwangerschaftswoche eine sehr intensive Untersu-
chung durchfiihren misste. Wenn man das so machen wirde, dann kénnte man beides -

sowohl Qualitat als auch Indikation - in Einklang bringen.

Ich leite Uber zur Frage von Frau Graumann. Hier ging es um ein &hnliches Problem: Ersttri-
mester-Screening und Individualisierung. Individualisierung ware maéglich, wenn man es als
IGeL-Leistung anbietet, indem man sagt, man nimmt dieses Frihscreening nicht in die Mut-
terschaftsrichtlinien hinein, sondern bietet es als separate Leistung an, wie Sie jede Medizin-
leistung im Prinzip heute auch gesondert erkaufen kénnen.

Ob man das will, muss die Gesellschaft entscheiden. Wir kénnen im Prinzip nur sagen, was
wir heute machen kénnen, was ein Spezialist machen kann. Ich muss nur davor warnen:
Mann kann die Nackentransparenz allein durchfiihren, so wie wir das in Deutschland bisher

eigentlich partiell tun - man kann sie theoretisch als Screening-Untersuchung sehen. Wenn

man jedoch z. B. das fehlende Nasenbein, das nicht verkndcherte Nasenbein mit 12
Schwangerschaftswochen mit einbezieht, dann muss man sagen, dass das eine so spezielle
Untersuchung ist, die auch so viel Zeit in Anspruch nimmt, dass sie sicherlich in keinster
Weise in der Praxis durchgefuhrt werden kann. Hier wirde das folglich bedeuten, dass das
ganz gezielte Untersuchungen waren, die man an ganz speziellen Zentren durchfiihren
musste, und die wirden dann eben auch eine entsprechende Zeit in Anspruch nehmen.

Nun, weiter zur Frage: Wie reagiert der Arzt bei Ablehnung der Patientinnen auf eine 1GeL-
Leistung? Da habe ich Uberhaupt kein Verstandnis daflr, weil bei uns jede Patientin aufge-
klart wird. Wenn eine Patientin eine entsprechende Untersuchung ablehnt, dann wird das
jederzeit akzeptiert. Daftir wird die Patientin beraten. Natdrlich ist klar: Wenn man das unter
rein pekunaren Grinden betrachtet - aber das wurde ich jetzt nicht jedem Arzt nachsagen -,
dann kénnte, denke ich, so etwas sein. Aber im Allgemeinen versuchen die Arzte doch sehr
wohlwollend und ergebnisoffen zu diskutieren, zumindest in den Zentren. Wie das in einzel-
nen Praxen aussieht, kann ich nicht sagen. Aber ich weild von den Zentren, dass man hier

sehr wohl und sehr akkurat versucht, die Patientin aufzuklaren.

Was die Werbebroschiren angeht, ist es naturlich immer schwierig: Wo ist die Grenze zwi-
schen Marketing und zwischen einer echten Aufklarung? Auf der einen Seite sollte eine Bro-
schire so einfach wie mdglich gehalten werden, auf der anderen Seite sollte die Broschiire
auch so viel Information wie notwendig enthalten. Hier ist es nicht immer ganz einfach, aber

wir versuchen auch hier von unterschiedlichen Fachgesellschaften, von der Deutschen Ge-
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sellschaft fir Gynakologie und Geburtshilfe, bis hin zu den anderen einzelnen Gesellschaften
objektive Broschtren herzustellen.

Die Frage von Herrn Huppe zu der Abortrate von 1 % nach invasiver Diagnostik betrifft nicht
die ersten 3 Tage, sondern betrifft mindestens die ersten 31 Tage. Wir beziehen nie nur die
ersten 3 Tage ein, sondern immer einen ganzen Monat. Es gibt andere Gruppen, die bezie-
hen sogar die Gesamtabortrate der Schwangerschaft mit ein. Ich denke nicht, dass die A-
bortrate hoher ist als 1 %, weil in den Zentren die Abortrate fir eine Amniozentese etwa bei
0,5 % ist. Das Gleiche gilt auch fiir die Chorionzottenbiopsie. Man hat herausgefunden, dass
man die Chorionzottenbiopsie nicht mehr so frih machen sollte, wie das friiher vorgeschla-
gen wurde. Man macht eine Chorionzottenbiopsie heute eigentlich mit mindestens 11 abge-
schlossenen Schwangerschaftswochen, nicht mehr mit 10 abgeschlossenen Schwanger-
schaftswochen, weil man vorher gesehen hat, dass das Risiko einer Extremitatenfehlbildung,
die auf Grund von tromboembolischen Verschleppungen von Partikeln zustande gekommen

sind, zu hoch ist.

Was die falsch positiven Falle angeht, weil} ich nicht, auf was Sie das beziehen. “Falsch po-
sitive Falle®, bezogen auf Fehldiagnosen im Ultraschall? Wenn eine genetische Diagnose
gestellt wird, d. h. wenn man die Chromosomen bestimmt hat, denke ich, bekommt man ei-
gentlich - aulRer es waren Zweifelsfélle - im normalen Fall immer eine ganz klare Diagnose.
Es gibt einzelne Félle, in denen man tatséchlich aus dem Ergebnis der Amniozentese oder
der Chorionzottenbiopsie kein eindeutiges Ergebnis bekommt. In diesen Féllen kann man zu
einem spateren Zeitpunkt, d. h. mit 18 oder 20 Schwangerschaftswochen eine Nabelschnur-
punktion durchfiihren; man kann dann anhand des Fetalblutes eine Diagnose stellen, die
eigentlich ein 100-prozentiges Ergebnis gibt.

Zur Frage der pranatalen Diagnostik und positiver Aspekte, z. B.: In wie viel Prozent der Fal-
le kann man eine Therapie durchfiihren? Naturlich ist der Anteil der Félle, bei denen man
eine echte Therapie durchfihren kann, in einem Bereich von etwa 5 %. Der Anteil kann et-
was hoher liegen, je nachdem, welche Gruppen man mit einbezieht. Wir haben heute eine
Vielzahl von Mdéglichkeiten, wie wir Kinder am Leben erhalten kdnnen, die friher alle abge-
trieben wurden. Lassen Sie mich als bestes Beispiel die ganzen Infektionserkrankungen auf-
fuhren. Friher war z. B. eine erstmalige Rotelinfektion in der Schwangerschatft ein ganz kla-
rer Grund fiir eine Abtreibung. In der heutigen Situation flhren wir bei all diesen Fallen zwi-
schen der 21. und 23. Schwangerschaftswoche eine Nabelschnurpunktion durch, nehmen
Fetalblut und kénnen ganz klar bestimmen, ob das Kind eine Rételinfektion hat oder nicht.
Und in den allermeisten Fallen konnen wir die Rotelinfektion ausschlief3en, d. h. dieses Kind
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ist auf Grund der pranatalen Diagnostik am Leben. Diese Kinder sind friher alle abgetrieben
worden.

Wir haben heute echte Therapieformen. Ich habe vorher die Anamie aufgefuhrt - die Blutar-
mut der Kinder, die entweder durch Parvovirus-Infektion, also durch eine Virusinfektion, zu-
stande kommt, oder z. B. bei der Rhesus-Inkompabilitdt. Friiher sind diese Kinder alle abge-
storben, weil die Blutarmut so grol3 geworden ist, dass diese Kinder nicht Gberleben konnten.
Heute kdnnen wir ganz gezielt zwischen der 5. und 10. Woche intrauterine Transfusionen
durchfuhren, bei denen wir ganz gezielt mit einer diinnen Nadel in die Nabelschnur des Kin-
des eindringen und in einzelnen Fraktionen im Mutterleib Blut transfundieren. Diese Kinder
haben heute eine Uberlebenschance von etwa 98 %. Dann haben wir heute die Moglichkeit,
Herz-Rhythmus-Stérungen des Kindes medikamentds indirekt Uber die Mutter zu behandeln.
Wir kbnnen Wasseransammlungen im Kind behandeln, indem wir diese Wasseransammlun-
gen abpunktieren. Wir konnen Erkrankungen der Harnwege behandeln. Oder wir kdnnen
gerade bei Zwillingen, bei denen das Risiko eines fetofetalen Transfusionssyndroms besteht
- d. h. eine Zwilling gibt konstant Blut an den anderen Zwilling ab, der wird dicker und der
andere immer diinner, und letztlich sterben beide ab -, Uber eine Lasertherapie die entspre-
chenden Blutgefal3e voneinander separieren, so dass auch hier zumindest eines der beiden
Kinder eine hohe Uberlebenschance hat. Friher war die Uberlebenschance dieser Kinder
allerhdchstens 15-20 %. Heute kommen wir auf Uberlebenschancen - da kann Herr Hacke-
I6er sicher nachher noch etwas dazu sagen - von bis zu 70 %. Das sind alles Dinge, die
man nicht einfach vom Tisch fegen und sagen kann: pranatale Diagnostik ist einzig und al-

lein da, um irgendwelche Abtreibungen durchzufuhren.

Eine andere Frage ist: In wie viel Prozent der Falle konnen wir Fehlbildungen ausschlie3en?
Ausschliel3en ist eigentlich die Hauptarbeit, die wir tagtaglich haben. Denn wir wissen in der
Zwischenzeit durch qualifizierte Untersuchungen: Wir haben in Deutschland eine Fehlbil-
dungsrate, die etwa - wenn man die gréberen Fehlbildungen nimmt - bei 5% liegt. Das
hei3t also, wir haben in 95 % der Falle einen Ausschluss von Fehlbildungen, und dieser
Ausschluss muss qualifiziert durchgefihrt werden. Das ist ganz klar. Und der Ausschluss
einer Fehlbildung ist extrem schwierig, weil Sie da ganz exakt nach allen Organen schauen
missen. Hier muss man ganz ehrlich sagen: Es ist bei all den Féllen, in denen es um ein
Wiederholungsrisiko einer bestimmten Fehlgeburt geht, wichtig, dass man die Patientin friih-
zeitig beruhigt. Das ist durch eine kompetente Untersuchung und mit einer einzigen Untersu-

chung maglich.
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Was den Einfluss auf Spatabtreibungen angeht, muss man sagen, dass die pranatale Dia-
gnostik heute eigentlich in der Lage ist, alle schweren Fehlbildungen vor der 22. Schwanger-
schaftswoche erkennen zu kdnnen. Ausgeschlossen sind die Stérungen, die sich nach der
24. Schwangerschaftswoche bilden. Das kann z. B. ein schwerer Hydrocephalus sein - also

ein schwerer Wasserkopf - auf Grund einer Infektion. Nur das ist eine Noxe, die spater auf-

getreten ist und die nicht vorher schon zu einer Fehlbildung gefiihrt hat. Und eines kdnnen
Sie mir glauben: Wir alle, die wir Pranataldiagnostik intensiv betreiben, haben tberhaupt
keine Intention, Spéatabtreibungen durchzufihren oder auch gar einen spaten Fetozid ma-
chen zu wollen. Fetozid hort sich so ganz einfach an, aber Fetozid bedeutet, dass Sie aktiv
mit einer Nadel in das Herz des Kindes stechen missen und dann eine entsprechende An-
zahl von Millilitern einer Substanz injizieren missen, so dass es zum Herzstillstand kommt.
Das geht vielleicht mit 24 Schwangerschaftswochen einfach, mit 30 Schwangerschaftswo-
chen brauchen Sie schon die fiinffache Dosis von diesem Medikament. Wenn man das ein-
mal gesehen hat, dann Uberlegt man sich, ob man so etwas durchfiihrt. Es gibt sicherlich
einzelne Falle, in denen es tatsachlich notwendig ist, einen Fetozid durchzufuhren.

Lassen Sie mich das kurz ausfuhren am Beispiel einer Zwillingsschwangerschatft, bei der sie
dichoriale Zwillinge haben - d. h. beide Zwillinge sind in einer getrennten Fruchthohle. Einer
dieser beiden Zwillinge ist krank, hat eine schwere Fehlbildung, so dass wir wissen, dass
dieser Zwilling nicht unbedingt lebensfahig ist oder so schwer geschadigt ist, dass das nicht
mit einem guten Leben vereinbar ist. Man kann jetzt in einer solchen Zwillingsschwanger-
schaft einen Fetozid mit 24 Schwangerschaftswochen durchfiihren, nur gefahrden Sie damit
bei ungiinstiger Lage der Kinder den gesunden Zwilling. Und deshalb tberlegt man heute -

das sind Uberlegungen, die noch nicht vollig ausgegoren sind -, ob es nicht mehr Sinn ma-

chen wirde, dass man wartet, bis der gesunde Zwilling in einem Alter ist, in dem es kein
Risiko mehr fir ihn bedeutet, dass man auch eine Frihgeburt noch akzeptieren kénnte. Dies
hie3e, dass man mindestens bis zur 32. Schwangerschaftswoche wartet, um dann den Feto-
zid bei dem kranken Zwilling durchzufihren. Aber wie gesagt, das stellt in eine Diskussion
dar, die wirklich in Grenzbereiche der Medizin fuhrt. Deshalb méchte ich das jetzt an dieser
Stelle nicht weiter ausfuhren.

Weiter wurde sowohl von Herrn Merkel als auch von Herrn Beckmann gefragt: Was machen
wir bei den Fallen, in denen keine Therapie und auch keine Hilfestellung mdglich ist? Ich
denke, es spielt Uberhaupt keine Rolle, ob man eine intrauterine Therapie machen kann
oder nicht. Eines ist ganz sicher: Mit jedem Nachweis einer Fehlbildung kann ich mein Ma-
nagement ganz gezielt ausrichten. Nehmen Sie nur Herzfehler. Man kann ganz gezielt diese
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Patientin Uberwachen. Es gibt Herzfehler, die kdnnen im Mutterleib schon zu einer Dekom-
pensation der Herzleistung fuhren, d. h. diese Kinder kdnnen interuterin absterben. Andere
Kinder haben z. B. eine Zwerchfellhernie. Bei denen spielt die Zwerchfellhernie intrauterin
keine Rolle, aber direkt wenn die Kinder geboren sind. Oder es gibt z. B. die Spina bifida. Wir
konnen durch gezieltes Management all diese Patienten ganz gezielt pranatal beraten. Wir
konnen diese Patienten schon mit den Operateuren zusammenbringen, die spater ihr Kind
operieren werden, und wir kbnnen ganz gezielt ganz speziell ausgerichtete Zentren auswah-
len, zu welchen wir diese Patienten zur Entbindung schicken. Allein durch diese gezielte
Ausrichtung haben die kranken Kinder einen heimlichen Benefit. Das ist mit eines der wich-

tigsten Dinge, die wir in der pranatalen Diagnostik haben.

Zwei Dinge sind ganz entscheidend: Es geht nicht allein um den Nachweis von Fehlbildun-
gen, aber wenn eine Fehlbildung da ist, dann muss ein klarer Weg beschritten werden, wie
man ein Optimum flr das erkrankte Kind erzielen kann. Und wenn es um die Ausschlussdia-
gnostik geht, dann, denke ich, sollte man die Patientin auch in ein entsprechendes Zentrum
schicken, in dem mit einer einzigen oder mit zwei Untersuchungen - manchmal kann man
das mit einer Untersuchung nicht konkret ausschliel3en - eine Fehlbildung ganz gezielt aus-
geschlossen werden kann, und nicht durch sequenzielle Untersuchungen an semiprofessio-
nellen Stellen, bei denen sie die Patientinnen sieben- oder achtmal untersuchen muissen.

Vielen Dank.

Vorsitzender: Danke schon, Herr Merz. Wir kdmen dann zu Frau Kihn.

Expertin Dorothea Kuhn: Zur Frage nach Formen der Beratung fiir werdende Eltern nach
einem positivem DNA-Befund, in die Eltern behinderter Kinder einbezogen sind. Im Einzelfall
kann das fur Eltern sicher ganz positiv sein, mit Betroffenen zu sprechen. Herr Radtke hat
das vorhin sehr deutlich beschrieben. Ich wirde es sehr problematisch sehen, wenn Eltern
mit diesen Kindern in der Beratung konfrontiert werden. Eltern suchen in dem Entschei-
dungsprozess eine Hilfestellung, die ihnen gut tut. Und da kann es sein, dass sie sagen: ,Wir
mochten mit Betroffenen einen Austausch haben.”“ Aber ich finde es sehr heikel, das als Be-
rater in dieser Form anzubieten. Das kann fur die Eltern in beide Richtungen auch als Druck

empfunden werden. So war meine Beantwortung gemeint.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Kilhn. Jetzt Herr Hackel6er bitte.
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Experte Prof. Dr. Bernhard-J. Hackelder: Vieles hat Herr Merz schon vorweggenommen,

deswegen antworte ich nur noch einmal stichwortartig.

Was kann getan und verbessert werden - Herr Wodarg hatte nach den Anteilen gefragt, wie

sich das auf die perinatale Mortalitat auswirkt. Wir konnten schon 1989 nachweisen, dass
sich in den Jahren 1982-86, als wir das Land Hamburg untersucht haben, etwas getan hat.
1980 ist das Screening eingefuhrt worden. Dann haben wir nachgeguckt: Was hat sich denn
geandert? Und es hat sich tatsachlich gedndert, dass der Anteil der prapartal Uberwiesenen
Kinder um das doppelte zugenommen hat, d. h. die Auffalligkeiten sind erkannt worden, und
die Mehrzahl hat nicht zu Abbriichen gefuhrt, sondern dazu, dass die Kinder an andere Klini-
ken zur Geburt Gberwiesen wurden, in denen sie besser betreut werden konnten. Und da-
durch hat sich allein die neonatale Mortalitdt der Herzfehler Uber die Halfte gesenkt. Das nur

mal als Hinweis.

Zur Frage: Was kann getan werden? Wir kommen immer wieder auf dasselbe hinaus: Alles
ist qualitatsabhéangig, so auch bei den Medizinern. Alle Mediziner sind nicht gleich. Nicht je-
der kann das gleiche. Alle Politiker sind nicht gleich. Alle Journalisten sind nicht gleich. Die
Brotchen bei verschiedenen Backern schmecken unterschiedlich. In Hamburg gibt es zwei,
drei Backereien, in denen sie gut sind. Und so ist das in allen Berufen, und auch bei den
Klempnern. Bauen Sie mal ein Haus um oder an, dann werden Sie das rauskriegen. Und so
ist das bei den Medizinern auch. Die Qualitat - das, was hinten raus kommt - ist davon ab-
héangig, was innen drin ist. Da gibt es eben enorme Unterschiede. Deswegen muss unser

Ziel sein, die Qualitat da aufzubauen.

Da ist das Stufenkonzept eine Moglichkeit, an die Spitze zu gelangen. Das geht nicht von
Null auf Hundert, sondern das geht tber Stufen, und jede Stufe hat ihre Besonderheit und
ihre Zielsetzung. Namlich die Stufe unten umfasst die Auffélligkeit Uber die Biometrie und nur
die einfachsten Dinge, wie z. B. die Messung der Kinder und das Uberpriifen der Fruchtwas-
sermenge. Damit kdnnen schon 80 % aller Auffalligkeiten im Hinweis erkannt werden. Dann
ist es die Aufgabe der néchsten Stufe zu differenzieren, was therapierbar ist und was mach-

bar ist.

Daran schlief3t sich Herrn Wunders Frage zur Vorsorgeselektion drekt an. Was sollen wir
machen? Ich mochte zunéchst darauf hinweisen: Die grofte Selektion macht die Natur sel-
ber. Alle chromosomalen Veranderungen werden von der Natur abgetrieben. Namlich 25 %
aller Schwangerschaften enden im Abbruch, und davon sind 80 % chromosomal, d. h. hier

wird schon eine Selektion von der Natur vorgenommen. Wenn Sie eine Untersuchung auf

-82-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

normal und anormal machen, ist das immer eine Selektion. Nur bei uns verbindet sich der
Begriff immer mit der Rampe in Auschwitz. Deswegen ist dieser Begriff mit einer speziellen
Bedeutung hinterlegt. Aber jede Untersuchung selektiert. Wenn Sie sich am Herz untersu-
chen lassen, dann wird auch selektiert, ob Sie etwas haben oder ob Sie nichts haben. Inso-
fern ist das nicht von vornherein falsch. Ich mochte darauf hinweisen: Als wir 1980 das
Screening eingefihrt haben, gab es keine Indikation zur Fehlbildungsdiagnostik, sondern die
Indikation fur das Screening in Deutschland war ausgegangen davon, dass Sie Mangelent-
wicklung, Ubertragung und die Mehrlinge erkennen kénnen und dass Sie Auffalligkeiten nur
im Screening erkennen kénnen. 90 % aller Auffalligkeiten kommen durch das Screening, nur
10 % aller Auffalligkeiten kommen dadurch, dass Sie gezielt Risikofamilien untersuchen und
auf vorbekannte Risiken untersuchen. Das ist der Hintergrund. Dass die Fehlbildungsdia-
gnostik da mit hereingekommen ist, hangt mit vielen, auch gesellschaftlichen Dingen zu-
sammen, aber auch mit dem natirlichen Wunsch einer Frau wissen zu wollen, ob ihr Kind
gesund ist oder nicht. Das gab es friher auch schon. Ich kann mich erinnern, denn vor der
Ultraschallara war ich schon Geburtshelfer. Die erste Frage einer Frau nach der Geburt war:
,Ist denn alles dran?” Das ist normal, und da ist nichts Anormales meiner Ansicht nach zu
sehen. Aber, Herr Wunder, wir haben den Vorschlag gemacht, aus dem Screening wirklich
die gesamte Organdiagnostik und Fehlbildungsdiagnostik herauszunehmen und als Basis
die Biometrie - d. h. die Vermessung des Kindes, schauen, ob es normal entwickelt ist oder
nicht, die Fruchtwassermenge, die Mehrlinge und solche Dinge eingeschlossen - zu neh-

men.

Vor der Schwangerschaft halte ich eine Beratung auch fur einen Schmarren, denn wer weif3
denn schon, wann er schwanger wird. Wer plant denn das schon? Dann misste man ja stan-
dig jede Frau beraten. Sie kdnnte ja schwanger werden, da muss sie schon uber die Prana-
taldiagnostik beraten werden. Wenn die Frau schwanger ist und zu ihrem Frauenarzt geht,

dann sollte der Frauenarzt - und das ist der Kompetente - beraten, was alles méglich ist und

was machbar ist, wo die Risiken und die Probleme liegen. Ich kann gerne auch noch
Zusatzberatung einfordern. Dariber sollte sie auch beraten werden, dass es noch andere
Beratungsstellen gibt, und sollte sich informieren. Ich denke, wir missen einmal aufhdren,
die Frauen immer als die ,kleinen Bléden“ anzusehen, die immer nur auf die Gesellschaft
hereinfallen und nicht selber wissen, was sie tun konnen. Die Frauen haben daflr gestritten:
.Mein Korper gehort mir!* - Alice Schwarzer und wie sie alle hei3en. Sie haben gesagt: ,Wir
entscheiden!” Ja, es ist so! ,Wir entscheiden.” Da kann man doch jetzt nicht kommen und

sagen, die Frauen in der Préanataldiagnostik werden standig Gberrumpelt, werden nur von
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den Aulenstehenden in irgendwelche Richtungen getrieben, bei denen sie gar nicht wissen,
wo sie hinkommen. Das halte ich erst einmal flr schlecht.

Dann zur Therapie - Frau Albers hatte hierzu gefragt, Herr Merz ist darauf auch noch einmal
eingegangen. Unsere spezialisierte Abteilung macht so genannte Lasereingriffe beim feto-
fetalen Transfusionssyndrom, etwa 80 im Jahr, das sind 160 Kinder, weil es ja immer Zwillin-
ge sind. Davon haben wir eine Uberlebensrate von 83 %, macht etwa 130 Kinder im Jahr,
die wir retten und die sonst keine Chance gehabt hatten zu tUberleben. Wir machen etwa 30-
40 Abbriche im Jahr oder initiieren sie von den Diagnosen her. Wenn Sie einmal rechnen
wollen, kommen Sie auch auf eine Summe. Es ist durchaus nicht so, dass das immer nur
Abbriiche sind, die aus solchen Abteilungen herauskommen. Oder nehmen Sie ganz wn-
spektakulare Dinge wie die Retardierung. Kindern, die schwerstretardiert sind, die in der 24.
Woche, wenn sie herausgeholt wirden, keine Chance hatten zu tberleben, erméglichen wir
mit pranatalen Methoden der Uberwachung eine Uberlebensraten von 85-90 %. Das ist auch

Therapie, und es sind nicht immer - wie das gerne gesehen wird - irgendwelche Eingriffe.

Und das nimmt stéandig zu.

Der Anteil der Pravention, Frau Friedrich hatte das gefragt, ist abhangig von der Qualitat -
und in Praxen sicherlich anders als in Zentren. Dort, wo Uber das Mehrstufenkonzept die
Problemfalle hingewiesen werden, kann schon mehr fir diese Kinder getan werden, dlein
schon wn der Menge her. Uberlegen Sie: En Frauenarzt hat etwa 100 Schwangere pro
Jahr, die er betreut. Die haufigste Fehlbildung hat eine Haufigkeit von 1:1.500. Da braucht er
schon von vornherein erst einmal 15 Jahre, um so etwas tUberhaupt zu erkennen. Dann kann
er auch nicht viel an Pravention leisten, sondern das geht nur, wenn das Wissen Uber ein

Mehrstufenkonzept irgendwo angeh&uft wird. Da kann das Beste getan werden.

Herr Geisler hatte nach den Auswirkungen fir Spatabtreibungen gefragt. Das ist auch wie-
derum eine Qualitatsfrage. Je mehr vorher Gbersehen wird, um so mehr lauft spater auf. Es
gibt eine Arbeit von Domerck aus dem Jahr 2000, worin er die Spatabbriche analysiert hat.
Er hat festgestellt, dass von etwa 350 Fallen, die er hatte, 40 % vorher héatten erkannt wer-
den konnen, die jedoch nicht erkannt waren. Und dann waren noch einmal 30 %, bei denen
man vorher den Schweregrad nicht richtig eingeschatzt hat, und dies spéater est merkte.
Dazu kommen die, die Herr Merz schon erwahnt hat, die erst im spateren Zustand auftreten,
z. B. Zytomegalie, Toxoplasmose mit schweren Verlaufen. Sie kommen erst nach der 25.
Schwangerschaftswoche.
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Herr Merkel hatte gefragt, wie das in den Niederlanden ist. Dort ist das ganz toll. In den Nie-
derlanden ist die Pranataldiagnostik nicht im Screening vorhanden, sondern unterliegt - wie

die ganze Schwangerenbetreuung - den Hebammen. Die Hebammen entscheiden von sich

aus, wen sie in die Pranataldiagnostik schicken oder nicht. Das hat zu einer ansteigenden
Rate von Ubersehenen Mehrlingen geftinrt und dazu, dass die Kinder in der Mehrzahl als
Hausgeburt gelaufen sind, weil man nicht wusste, welches Risiko auf sie zukommt. Erst als

es plotzlich zu einem Problem kam, sind sie in Kliniken Giberwiesen worden - mit der Konse-

guenz, dass viele mit Schaden Uberlebt haben oder manche gestorben sind, was zum deutli-
chen Anstieg der perinatalen Mortalitéat gefuhrt hat, und was dann wiederum in der nieder-
l&andischen Statistik den Kliniken angelastet wird. Denn dort sind die Kinder ja geboren wor-
den. Das ist die Situation, wie sie im Moment in den Niederlanden herrscht. Wir liegen im
Moment mit der perinatalen Mortalitdt etwa bei 0,5 Promille, die Niederlande liegen deutlich
hoéher; am niedrigsten liegt Gbrigens Finnland mit 100 % Klinikentbindungen. Die Niederlan-
der haben aber eine Ldsung fur die Ubersehenen Fehlbildungen. Herr Merkel, das wissen
Sie auch, das ist publiziert worden. Sie téten namlich die Kinder nach der Geburt. Ob man
das will oder nicht, das kann jeder hier selber entscheiden. Das ist publiziert worden: 22
Kindstdtungen nach der Geburt mit schweren Fehlbildungen, namlich die, die vorher tberse-
hen worden waren. Es sind die Kinder postpartal als lebende Menschen getttet worden. Man

kann Uber die Ursachen diskutieren, aber schauen Sie sich die Falle an, die man hatte.

Herr Mieth hatte noch einmal zum Untersuchungsangebot und der Abstufung gefragt. Das
hatte ich gerade schon genannt, dass man stufenmafiig vorgehen kann und eine Vorsorge
und eine spezielle Untersuchung hat.

Herr Beckmann hatte zur medizinischen Indikation fir Spatabbriiche gefragt, bei denen kei-
ne Therapie notwendig ist. Auch das ist mdglich, ich will Thnen nur zwei Beispiele nennen:
Ein 13-jahriges Madchen, dement, vom Vater vergewaltigt, und in der 28. Woche erst wird
die Schwangerschaft festgestellt. Das Kind hat einen Hydrocefalus, eine schwere Fehlbil-
dung. Es stellt sich die Frage, was man zu diesem Zeitpunkt anfangt. Wir haben uns in die-
sem Fall fur den Spéatabbruch entschieden. Was da auf dieses 13-jahrige Madchen zuge-
kommen wére, wenn man sie gezwungen hétte, normal zu entbinden, das kann sich jeder
ausrechnen. Oder andere Kinder mit schweren Hirnfehlbildungen, die auch nicht therapierbar
sind, ein Kind, was nicht sitzen kann, nicht sprechen kann, nicht sehen kann, nicht héren
kann, sich nicht selbst versorgen kann. Was das fir die Eltern bedeutet. Dass das nicht nur
eine soziale, sondern auch eine handfeste korperliche Indikation, eine medizinische Indikati-

on darstellen kann, das kann man sich ausrechnen.

-85 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 37. Sitzung am 30. Mai 2005

Und noch einmal ein Argument, das vorhin angebracht wurde, dass viele Frauen doch -
gentlich mit der Bemerkung ,Das wird schon gut gehen” in der Schwangerschaft ankommen
wurden. Das glaube ich zwar auch am Anfang, aber ich kann lhnen bestéatigen, dass viele
das nicht mehr so sehen, wenn sie spater ein Kind mit grof3en Problemen gebéaren. Dann
kommen sie namlich und sagen: ,Wenn man mich vorher tber die Méglichkeiten aufgeklart
hatte, dann hétte die schon wahrgenommen.*”

Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank. Herr Bruns bitte.

Experte Dr. Johannes Bruns: Ich wirde zunéchst einmal die Bemerkung aufgreifen, die
Herr Mieth zum Schluss gemacht hat zum Thema: die Diskrepanz zwischen Vollkaskoversi-
cherung und begrenzten Ressourcen. Die begrenzten Ressourcen sind ein Stick weit ver-
ordnete begrenzte Ressourcen. Die Krankenkassen sind weit davon entfernt, dieses - zu-

mindest im Bereich der Pranataldiagnostik - in irgendeiner Weise umsetzen zu wollen, wohl

wissend, wie kritisch auch fur Krankenkassen dieses Thema anzusehen ist. Es wurde von
mehreren die Zahlen angesprochen, die hier veroffentlicht worden sind, und gefragt, welche
Zahlen denn vorliegen. Als Vertreter der gesetzlichen Krankenversicherung muss man im-
mer wieder darauf hinweisen, dass wir an dieser Stelle Abhangige sind. Wir haben diese
Zahlen primar nicht! Diese priméren Zahlen sind, wenn dann tberhaupt Abrechnungszahlen,
und gerade die hier vorgelegten Dinge zur vorgeburtlichen Diagnostik und zur Humangenetik
werden retrospektiv, nach Durchfihrung der entsprechenden Leistungen zusammengefihrt
im ZI und uns erst mit Jahren Versatz zur Verfigung gestellt. Wir hatten sie auch viel lieber
sehr viel schneller und aktueller vorgelegt. Ich habe mich auch vor dieser Anhérung bemduht,
sie noch aktueller zu bekommen. Da sie aber immer summatorisch Gber alle Bereiche aus-
gewertet werden, sind sogar selektive Nachfragen, sogar fur uns als Krankenkassen, nicht
moglich. Vergleichbares findet auch im stationaren Bereich statt. Auch dort sind wir die, die
immer angesehen werden als diejenigen, die zu solchen Daten eigentlich primarem Zugriff
hatten. Das ist nicht so! Und diejenigen, die sich mit der gesetzlichen Krankenversicherung
beschaftigen - und intensiver beschatftigen -, missten das auch wissen. Bei den DRG wird

sich zumindest das, was die Abrechnungszahlen betrifft, ein Stiick weit bessern, aber die
medizinischen Fragestellungen, die heute hier angesprochen werden, werden damit sicher
auch nicht direkt beantwortbar sein.

Ich wurde auf das Thema vorgeburtliche Diagnostik angesprochen. Welche Kosten stecken

hier dahinter? Das ist mehr oder weniger ein Rechenbeispiel. Wenn sie die Endzahlen in der
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vorgeburtlichen Diagnostik aus 2001 sehen - das sind die letzten, die wir haben- , haben wir
in der Summe etwa 75.000 Untersuchungen zur vorgeburtlichen Diagnostik im Bereich der
Chromosomenanalysen. Wenn Sie das etwa mit 9.000 Punkten im Schnitt berechnen a 3
Cent, dann sind Sie etwa bei 13,5 bis 14 Millionen. Das ist fur die GKV sicherlich nicht ein
Grund, dort kostensparend eingreifen zu wollen, sondern sich an dieser Stelle dieser Thema-
tik ein Stiick weit nicht aus Kostengriinden zu nahern. Was hat die gemeinsame Selbstver-
waltung, was haben die Kassen gemacht, um sich dieser Fragestellung zu ndhern? Wir be-
schaftigen uns regelmalig auch mit den Belangen der Mutterschaftsrichtlinie. Sie werden
regelmaRig, wenn Fragestellungen aufkommen, aktualisiert. Uns ist immer daran gelegen,
neue Verfahren - das ist der gesetzliche Auftrag - entsprechend umzusetzen. Dann ist es oft
sehr einfach, irgendeinen Test zu bewerten, ob er irgendetwas findet, ob er die Chromoso-
menanomalie findet, ja oder nein. Aber das Spannendere fur die gesetzliche Krankenversi-
cherung ist: Wie setzt man das um? Man wirde vielleicht 5 Spezialisten, die eine solche
Studie gemacht haben, in der Republik finden. Aber die Frage ist: Wie setzen wir das um bei
1.500 oder 2.000 Gynékologen, die sozusagen von heute auf morgen diese Leistungen in
der Hand haben und umsetzten kdnnen? Dafur sind Konzepte gefragt. Und dazu gibt es in
der Regel eben keine verninftigen Untersuchungen, wie man solche konzeptionellen Unm-
setzungen macht. Wir haben dann héchstens die nachtragliche Qualitatssicherung - also

nach Einfihrung -, um zu versuchen, das wieder einzufangen. Aber auch dazu gibt es nur

relativ wenige Hinweise, die man beispielsweise dem Institut fur Qualitat und Wirtschaftlich-
keit aufgeben konnte, um entsprechende Analysen zu machen. Die Sachen, die wir momen-
tan im Arzneimittelbereich aufgeben, fuhren sehr haufig zu Defizitanalysen, was die entspre-
chende Studienlandschaft in Deutschland angeht. Diese Fragen sind dann nur auf spezielle
Verfahren und nicht auf Konzepte ausgerichtet, wie wir sie letztendlich fir einen 80-

Millionen-Staat brauchten, um entsprechende Dinge auch sinnvoll umsetzen zu kénnen.

Es wurde nach dem Thema ,therapeutische Konsequenzen* gefragt. Die Kassen sind nicht
diejenigen, die beim Thema PND in irgendeiner Weise therapeutische Konsequenzen vor
Augen haben oder sie konkret fordern. Die Kassen sagen nur: Wenn solche Verfahren ein-
gesetzt werden, missen zumindest von fachlich geschultem Personal oder von der Wissen-
schaft entsprechende Zusammenhénge zwischen den entsprechenden Diagnostiken und
den Tests in Verbindung mit entsprechenden Mdglichkeiten zur Intervention gegeben sein.
Denn einen Test nur im Interesse des Wissens und ohne eine Konsequenz durchzufiihren,
ist auch unter Kostenaspekten nicht zu befurworten. Wenn es allerdings entsprechende
Konsequenzen gibt, sind es nicht die Kassen, die diese fordern, sondern diejenigen, die in

das Arzt-Patienten-Verhéltnis hineingehen und sie dort auch entsprechend festmachen.
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Wie macht man die PND in einem Konzept fest? Es ist naturlich richtig, wenn man eine sol-
che Nackenuntersuchung mit dem Ultraschall machen kdnnte und sie vor allem qualitatsge-
steuert durchgefuhrt hat. Dann habe ich vielleicht ein hartes Kriterium, mit dem ich ein
Screening durchfuhren kann, um das dann in einer differenzierteren, weiteren Vorgehens-
weise den Experten zuzufihren. Aber da scheitert schon die Umsetzung. Die Einfuhrung der
gualitatsgesteuerten Analyse hat in der Regel sicherlich eine gewisse Lernkurve. Was in
dieser Lernkurve entsprechend passiert, ist heute angesprochen worden. Deshalb sind wir
im Moment, was z. B. Bereiche wie die Triple-Diagnostik angeht, weiterhin sehr zurtickhal-
tend, weil die Konzepte nicht stehen. Es werden auch von der Wissenschaft keine entspre-
chenden Konzepte fir die Umsetzung angeboten. Und ich sage: Es steht auch den entspre-
chenden Partnern der gemeinsamen Selbstverwaltung der Leistungserbringer frei, diese
Dinge in die Versorgung einzubringen. Hier entsteht sehr haufig die Diskrepanz zwischen der
Entscheidung: lieber ,IgeLn" oder lieber einen Antrag im Gemeinsamen Bundesausschuss
stellen. Wir waren immer dafir, wenn tragbare Konzepte vorliegen, Antréage zu stellen und
diese entsprechend im Gemeinsamen Bundesausschuss zu beraten, analytisch durchzu-
schauen und dem Institut auch die Auftrage zu geben. Damit haben wir Uberhaupt kein Prob-
lem. Beim Thema HTA ging es vorhin um ,Health* - also um das Prinzip, aus Studien das,

was man exemplarisch in der Versorgung erkannt hat, in Konzepten in die Gesamtversor-
gung umzusetzen. Das ist das Ziel, das der Gemeinsame Bundesausschuss umzusetzen
versucht. An dieser Stelle sind wir momentan jedoch eher auf Treibsand unterwegs denn auf
festen, stabilen Fundamenten. Wie sich das zukuinftig entwickelt, ist eine sicherlich spannen-
de Frage. Hier wird das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit sicherlich eine entspre-
chende Analyse bieten, die dazu fuhrt, dass man in dem Bereich Studien und Konzeptstu-
dien, Versorgungsforschungsstudien - und zwar nicht Versorgungsforschung nach Einfiih-

rung, sondern ein Stiick weit vor Einfihrung - umsetzen kann.

Ich denke, gerade beim Thema PND ware es angebracht. Denn die entsprechenden ethi-
schen Fragen sind sicher so kritisch, dass wir eher geneigt sind, zu diesem Thema ein biss-
chen Abstand halten zu wollen, da wir als Versicherung nicht die primaren Antwortgeber sind
fur Fragestellungen, die sich hieran anknipfen. Da sind andere gefragt. Aber wenn diese

Antworten auf dem Tisch liegen, dann sind wir auch diejenigen, die sie umsetzten wirden.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Frau Braun und dann Herr Bartram bitte.
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Expertin Annegret Braun: Dies ist leider keine Podiumsdiskussion, sondern eine Anhérung.
Denn ich hétte einiges zu erwidern, was ich jetzt jedoch nicht tun kann. Trotzdem - eine Be-

merkung sei mir wirklich erlaubt. Wenn Herr Hackel6er jetzt schon Finnland anfihrt, dann
muss ich sagen: In Finnland wird die Schwangerenvorsorge durch Hebammen und eine,
maximal zwei Ultraschalluntersuchungen durchgefihrt. Wenn dort die Rate der Sauglings-

sterblichkeit gut ist, dann spricht das daftr.

Herr Harle hat mich als erstes zum Thema Einbeziehung in die Beratung von Eltern mit be-
hinderten Kindern gefragt. Es ist einfach ein Unterschied - und das kam auch aus dem Ge-
sprach von Herrn Radtke heraus - zwischen der Beurteilung des Ganzen aus der Warte der
Eltern oder aus der Warte der betroffenen Menschen mit Behinderungen selber. Ich erlebe
sehr viele Eltern, die Kinder mit Behinderungen haben, auch Kinder mit Down-Syndrom, und
dieser Pranataldiagnostik sehr ambivalent gegentberstehen. Auf der einen Seite sehen sie
ihre Kinder dadurch bedroht und sind auch kritische Gegner, auf der anderen Seite, wenn sie
selber ihr nachstes Kind erwarten, gibt es einen ganz grof3en Anteil, der die Pranataldiagnos-
tik durchftihrt, mehr oder weniger laut oder leise. Sie wirden dariiber auch nicht reden. Und
deshalb laufen Sie auch Gefahr, wenn Sie sie in die Beratung mit einbeziehen, hier in diese
Ambivalenz mit hineinzugeraten. Sie wirden dann zwar ihr Kind loben und ihr Verhaltnis und
ihre Beziehung und alles, was gut geht, aber schlussendlich auf die Frage ,Was wirden Sie
denn machen?* plétzlich wieder anders antworten. Deswegen bin ich da auch vorsichtig ge-
worden, und auch aus dem anderen Grund: Wenn es nach einer gegliickten Vorstellung des
Kindes tatsachlich zur Sprache kommt, dass die Familie trotzdem abgebrochen hat, sind die
Verletzungen unermesslich. Ich merke, wie schwer es ist, diese betroffenen Eltern, die ihr
Kind schon haben, weiter zu begleiten. Es trifft sie auf einer ganz anderen Ebene, wo sie es
gar nicht erwartet haben. Naturlich erlebe ich es in der Beratung vor der Préanataldiagnostik.
Wenn Eltern kommen, dann sehe ich es durchaus im Rahmen meiner Kompetenzen und der
anderer Beraterinnen, das Thema “Leben mit einem behinderten Kind* zu thematisieren.
Dazu braucht es, glaube ich, nicht diesen Vorflihreffekt, weil die Beraterin einfach gentigend
eingebunden ist in das Leben mit Menschen mit Behinderungen. Den Wunsch habe ich auch
selten vernommen. Wenn tatséchlich ein Befund vorliegt, merke ich, dass - selbst wenn das
Angebot von mir gemacht wird - die Eltern sehr haufig Abstand davon nehmen, weil die Si-

tuation soviel von Schock und Verletzung und Angst gepragt ist. Schliel3lich ist es dann auch
nicht ihr Kind, das sie sehen, das ihnen da vorgefuhrt wird. Es gibt alle Seiten: zum einen,
dass - wenn Eltern sich fur ein Kind mit einer Behinderung entscheiden - dann tatsachlich
diese Angebote sehr gut greifen und man sie jetzt auch gerne in Anspruch nimmt; zum ande-
ren, dass manche sagen: ,Ilch mdchte die Schwangerschaft jetzt schlussendlich wieder dis-
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tanziert erleben. Ich méchte mich jetzt damit nicht langer befassen. Ich muss da durchkom-
men.“ Es gibt alle Seiten. Da wirde ich kein festes Konzept sehen.

Zu den Fragen von Herrn Geisler. Dieses Thema - ich habe es schon erwéhnt - wiederholt

sich mehr bei denen, die schon einmal Schwangerschaften mit grotesken Erlebnissen hinter
sich haben. Das andere - und das ist fir mich bezeichnend, kommt aus Schulen oder Uni-

versitaten, aus Seminaren. Zunehmend werden auch Abiturienten in ihren Seminararbeiten
mit Prasentationen zu diesem Thema beauftragt, und ich erlebe das dann, dass sie das an-
hand des Internets entwickeln und dann auch in die Beratungsstelle kommen, um sich zu
beraten. Ich habe auch ab und zu die Gelegenheit, in den Unterricht zu kommen. Ich erlebe
dann schon, dass Gymnasiasten oder auch Studenten auf die Frage ,Was ist Schwanger-
schaft?” so reagieren, dass die Schwangerschaft tatsachlich eher als Krankheit als als etwas
Normales empfunden wird. Und ab und zu sind immer wieder Stimmen zu héren: ,Ja, dann
lassen wir es doch lieber.” Ich gehe dann in meiner Mission vor und versuche, die Normalitat
der Schwangerschaft eigentlich wieder zum Thema machen. Ich merke, dass jetzt auch viele
Biologielehrer dieses Thema aufgreifen. Es kommt jetzt im Lehrplan immer mehr vor und
wird sehr von der technischen Seite aus dargestellt. Diese ganzen Untersuchungen vermit-
teln dann folglich: Schwangerschatft ist nur ein Risiko. Und wenn das tatséchlich so vermittelt
wird, dass Schwangerschaftszeiten nur noch Risikozeiten sind und jederzeit etwas gesche-

hen kdnnte, dann ist dies fur die Frage nach einem Kinderwunsch relevant.

Zur Frage von Herrn Mieth nach der Beratung und auch nach den Grenzen des Angebots.
Ich teile die Meinung von Frau Rohde, dass es durchaus die Mdglichkeiten gibt, vor der Pra-
nataldiagnostik ein flaichendeckendes Angebot der Beratung zu installieren oder aufzubauen.
Wenn die Tests so viel Dynamik in sich haben, dann wird es es wert sein, sie auch zum fes-
ten Bestandteil der Beratung zu machen. Das vertrete ich auch im Thesenpapier: Wenn sich
das sich so etabliert hat, dass Prénataldiagnostik zur Schwangerenvorsorge gehort — ich
teile das nicht ganz, aber wenn das so ist -, dann gehort auch eine psychosoziale Beratung
als fester Bestandteil einer Krankenleistung mit hinein. Dann hat die Krankenkasse das auch
mitzufinanzieren, und dann gibt es psychosoziale Beratungsstellen, Schwangerenbera-
tungsstellen - in welcher Form auch immer - oder Hebammen, die tatsachlich vor dem Ein-
satz diese Aufklarung und Information bieten, die sich einbettet in das personliche Erwarten
und in das ganze soziale Spektrum einer Familie, und nicht so sehr in die medizinisch zent-
rierte Frage ,Will ich Gberhaupt dorthin?*.
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Es stellt sich fur mich schon die Frage, ob so eine Frau tatsachlich einem Nackentranspa-
renz-Screening zugefihrt werden muss oder ob sie sagen muss, dass sie keinen extra Ultra-
schallkopf am Nacken ihres Kindes gefiihrt haben mdchte, aul3er es existiere eine ganz auf-
fallige Nackentransparenz, aber die ganz kleinen Differenzierungen - die ja die meisten Ver-

unsicherungen bereiten - seien herauszunehmen.

Ich pladiere dafiir, dass in der psychosozialen Beratung auch noch einmal diskutiert werden
kann, welche Form von Schwangerenvorsorge mit der Selbstbestimmung der Frau tatsach-
lich stattfinden kénnte. Ob sie den Weg der medizinischen Sicherheiten, Absicherungen oder
Wissensmoglichkeiten wahlt, oder ob sie fir sich den Weg wahlt, indem sie sagt: ,Ich ver-
zichte auf die Form von Sicherheit und wahle andere Sicherheiten®. Denn ich teile die Mei-
nung, dass der, der sich nicht der ganzen Préanataldiagnostik unterzieht, andere Sicherheiten
fir seine Schwangerschaft gewinnt. Ich erlebe immer mehr, wie Frauen durch Verunsiche-
rungen, durch Halbbefunde und sich teilweise wieder revidierende Befunde dann tatsachlich
Kinder vorzeitig gebaren. Ich komme selber aus der Neonatologie. Heute ist leider kein Neo-
natologe da. Wie viele Kinder kommen vorzeitig ab der 33., 34. Woche zur Welt - ohne klare
Befunde? Wenn Sie in der psychologischen Anamnese nachforschen, finden Sie pl6tzlich,
dass diese Verunsicherungen wegen der Diagnosen in der Schwangerenvorsorge existier-

ten, die tatsachlich zu diesen Nachteilen fuhren.

Ich selber komme aus der Herzkathetermedizin und Inneren Medizin. Fuher habe ich als
Kinderkrankenschwester gearbeitet. Es ist fir mich interessant, dass auf der einen Seite
erwahnt wird, wie viele “Herzkinder* man durch die Pranataldiagnostik feststellen kann, ihnen
auch helfen kann. Aber ich mochte zu bedenken geben, dass in der Zeit, als ich noch in die-
sem Bereich arbeitete, fast ausnahmslos die Kinder mit schweren Herzfehlbildungen, die
man gleich nach der Geburt oder in den ersten 14 Tagen operiert, bis zum Geburtstermin
reife, groRe Kinder waren. Sie konnten sofort einer Operation zugefihrt werden. Jetzt sind es
fast ausnahmslos Kinder, die in der 33. oder 34. Woche auf die Welt kommen. Wir missen
diese Kinder deshalb erst einmal halten, bis sie Uberhaupt operationsfahig sind, oder die
Operation stellt eine sehr viel groRere Gefahr da. Das kann ich jetzt nicht so absolut daste-
hen lassen, aber das sind Beobachtungen, die nicht einfach von der Hand zu weisen sind.
Es hat nicht nur Nachteile, wenn ich einmal etwas nicht weif3. Es gibt in der modernen Medi-
zin auch Moglichkeiten, dass grof3e Zentren auf etwas reagieren kdnnen, was man vorher
nicht gewusst hat. Das ware ein Armutszeugnis, wenn all diese Kinder, die man vorher nicht
diagnostiziert hat, plétzlich alle schlecht dran waren. Und so sehe ich das Spektrum der Ne-

onatologie heutzutage auch nicht.
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Die Grenzen der Beratungen, die Sie vorhin angesprochen haben, wirde ich eigentlich in der
Entscheidung dieser Eltern, was sie aus dem Angebot einer Beratung und diesen Méglich-
keiten fUr sich als Nutzen ziehen, gegeben sehen. Beratung ist kein Allheilmittel. Aber sie
kann anbieten, dass Eltern oder Frauen sich tatsachlich in dem Uberangebot und in dieser
Undurchsichtigkeit der Testsituationen zurechtfinden. Dazu braucht es kein grof3es, medizi-
nisch fundiertes Wissen, sondern tatsachlich auch das, was sich auch jede Schwangerenbe-
raterin im Rahmen von Fortbildung aneignen kann. Wenn aber durch Pranataldiagnostik
wirklich ein Befund da ist, dann braucht es schon mehr Wissen, um manches abzufedern

oder in Richtungen zu lenken, so dass es fur die Paare oder fir die Frauen hilfreich ist.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt noch Herr Bartram, an den eine ganze Reihe von Fragen

gestellt worden sind.

Experte Prof. Dr. Claus R. Bartram: Ich werde trotzdem versuchen, es kurz zu machen.
Herr Wunder, Sie hatten nach der Chip-Technik gefragt. Bei der genetischen Diagnostik
kommt es meines Erachtens nicht auf die Methodik an, sondern immer auf den Kontext, in
dem wir uns bewegen. Und deswegen geht es auch nicht so sehr darum, was Herr Ulimann
in Bezug auf die verfeinerte Chromosomendiagnostik gesagt hat. Worauf es mir ankam, ist,
dass es naturlich — zwar noch nicht in der Praxis — vorstellbar ist, dass man einen Chip fur
die zehn haufigsten monogenen Erbkrankheiten entwickelt. Einen solchen Chip wirde ich
nicht gerne in Deutschland etabliert sehen. Denn das wirde voraussetzen, dass man vor der

Diagnostik Uber diese zehn Krankheitsbilder in allen Facetten aufklaren muss - eine Frau,

die mit diesen Krankheitsbildern noch nie etwas zu tun hatte. Deswegen, meine ich, hat das
im Kontext Pranataldiagnostik — wir missen eben verschiedene Chip-Typen differenzieren —
nichts zu suchen. Sie hatten den PAP-Chip erwéhnt nach dem Motto ,Ich zeige dir eine Zel-
le, und ich sage dir, wer du bist“. Das wird auch in den ndchsten Jahren nicht drin sein. Es
gibt viele molekulare Schaumschlager, und auf diese sollten wir nicht einfallen. Ich halte

diese Annoncierung fir eine solche Schaumschlagerei.

Herr Harle, Sie hatten die Grenzziehung zur PID erwéhnt. Ich darf ja nicht langer darauf ein-
gehen, aber ich wollte nur kurz sagen, dass es genau wieder um diesen Kontextbezug geht.
Eine PID zur Frage einer monogenen Erkrankung sollte den gleichen Konsequenzen unter-
liegen wie eine pranatale Diagnostik, d. h. nicht alles Mdgliche mit irgendwelchen Chips tes-
ten, sondern nur gezielt eine Frage, die in dieser Familie eine besondere Bedeutung hat.
Statt PND dann PID. Nichts anderes meine ich.
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Frau Riedel, Sie hatten noch einmal zu den Chips nachgefragt. Ich bin in der Tat zutiefst
traurig, dass die Politik es versdumt hat, rechtzeitig ein Gendiagnostikgesetz, das jahrelang
angemahnt wurde, Uber die Bihne zu bringen. Wir haben jetzt wiederum mindestens ein
Jahr Verzogerung zu erwarten. Und der Grund, weshalb ich das so deutlich sage, ist, dass
es auch in Deutschland inzwischen einen schwarzen Markt von unseriésen Anbietern gibt,
den ich gestoppt sehen will. Eine wesentliche Voraussetzung des Gendiagnostikgesetzes
war, einen Arztvorbehalt, ja einen Facharztvorbehalt einzufihren, um die Gendiagnostik zu
kanalisieren. Und da ist dann auch die Frage ,Was ist international?" gar nicht einmal das
Entscheidende. Wir sollten in Deutschland ein System etablieren, in dem der, der verninftig
mit dieser Frage umgehen will, eine adaquate Beratung und dann auch Diagnostik bekommit.
Wenn einer sagt: ,Das interessiert mich alles nicht. Und ich fliege in die USA, oder ich schi-
cke mein Blut nach Frankreich, ist dem nicht zu helfen, dem ist auch heute nicht zu helfen.

Herr Hippe, Sie haben nach falsch positiven Tests gefragt, so nach dem Motto ,Kdnnte es
sein, dass einmal Trisomie 21 diagnostiziert wurde und dass sich hinterher herausstellt, es
ist keine Trisomie 21?“. Diese Art von Fehlern ist bei mir in Heidelberg in den letzten funf-
zehn Jahren nicht einmal vorgekommen. Das mag es hdchstens in dem Umfang geben, wie
irren menschlich ist, d. h. durch Verwechslung von irgendeiner Probe; in dem Kontext ist so
etwas vorstellbar. Aber es ist ein wirklich marginales Problem.

Sie hatten dann zu Gentests gefragt: ,Wenn ein Ungeborenes getestet wird, ist es hinterher
dann eigentlich noch versicherbar?* Ich denke, hier gilt in Deutschland das Solidarprinzip. So
ein Kind ist natdrlich Uber die Eltern versicherbar. Es wird kein Kind durch den Lattenrost
fallen. Allerdings bin ich nur fur Tests, die tatsachlich einen Sinn machen. Von solchen Tes-
tungen auf irgendetwas, das spater einmal eintritt, wirde ich eher abraten. Deswegen bin ich
ja fur Beratung, dass man den Eltern klar macht, dieser Test hat hier nichts zu suchen.

Frau Graumann, Sie hatten den Beratungskontext angesprochen. Das ist eine ganz wichtige
Frage, weil ich glaube, dass es darum geht, dass sich die verschiedenen Beratungsanbieter
nicht gegeneinander ausspielen lassen sollten - nach dem Motto ,Hier ist die Humangenetik,
und dann gibt es da eine psychosoziale Beratung, die ist ein ganz anderes Feld, und wir tre-
ten in eine Konkurrenz®. Ich bin absolut dafiir, dass die Angebote der psychosozialen Bera-
tung in Deutschland ausgebaut werden. Ich bin absolut dafiir! Das ist eine ganz andere Be-
ratungsebene - Frau Rohde hatte darauf hingewiesen - als z. B. die humangenetische Bera-
tung oder als die gynékologische Beratung. Das sind verschiedene Kontexte, die alle ihren
Sinn machen. Wie das dann genau organisiert ist, Frau Rohde, dariiber muss man sich noch

unterhalten. Wir haben z. B. in unserer Genetischen Poliklinik zwei Sozialarbeiter und zwei
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Sozialpsychologen, die in der Tat genau das machen: Sie begleiten die Frau zur Abtreibung,
sie holen sie wieder ab, sie machen Angebote. th denke, dass dieses Stichwort “Trauerar-

beit“ ein eminent wichtiges ist.

Ubrigens in diesem Kontext auch noch etwas anderes: Es geht auch darum, dass wir als
Arzte da sind, die das mit verantworten. Und ich als Humangenetiker unterschreibe ja diese
Dinge mit. Wir diirfen den Kontext zu dem, was wir tun, nicht verlieren. Ich habe mir z. B. in
Heidelberg angewohnt, mir jedes Kind, das auf Grund einer medizinischen Indikation abge-
trieben wird, personlich hinterher anzuschauen - einfach, um diesen Kontext meiner Verant-
wortungshorizonte nicht zu verlieren. Das habe ich auch meinen Mitarbeitern nahe gelegt,
dass sie sich jedes Kind, welches sie zusammen mit einem Gynékologen zu dieser Situation
gebracht haben, anzuschauen, um die Verantwortung, die wir haben - ich will nicht sagen
.1rauerarbeit®, denn es geht nicht um eine Art von Trauerarbeit, sondern um eine Bewalti-

gung von Verantwortung -, nicht zu verdrangen.

Frau Friedrich, Sie fragten nach dem Altersrisiko bzw. dem Basisrisiko. Ich bin der Meinung,
dass das Altersrisiko, was Chromosomenstérungen anbelangt, einer grotesken Wahrneh-
mungsverschiebung unterliegt. Natirlich kann ich einer Frau im Alter von 40 Jahren sagen:
,DU hast ein 20-fach hoheres Risiko ein Kind mit einem Down-Syndrom zur Welt zu bringen
als eine 25-Jahrige.” Wenn ich das so darstelle, dann ist der Gang zur Pranataldiagnostik
schon gebahnt. Wenn ich ihr aber sage: ,Du hast ein 1-prozentiges Risiko mehr. Und stell
Dir mal vor, Du wirdest Deinen Cousin heiraten, dann hattest Du 3% mehr*, so relativiert
sich das alles sehr deutlich. In der Tat glaube ich, dass wir vor einer invasiven Pranataldia-
gnostik auch eine humangenetische Beratung haben sollten, damit das, was der Gynakologe
sagt, und das, was der Humangenetiker sagt, zusammengenommen der Frau vielleicht eine
Entscheidung erleichtert. Um es konkret zu sagen: Ich bin der Meinung, wir haben viel zu viel
invasive Pranataldiagnostik in Deutschland.

Herr Merkel: Fetozid - das ist ein ganz heikler Punkt. Ich habe da vor allen Dingen an meine
gynékologischen Kollegen gedacht. Ich fuhre den Fetozid nicht aus. Aber ich bin, wie Herr
Merz, der Meinung — ich habe das ein paar Mal mitgemacht -, dass das ein Vorgang ist, der
weit Uber das hinausgeht, was wir sonst in der Medizin gewohnt sind. Es ist die aktive To-
tung menschlichen Lebens! Und ich muss Ihnen ganz ehrlich sagen, vor diesem Kontext ist
fur mich eine Grenze, die ich nicht — und ich kann nur fir mich reden — tberschreiten moch-
te. Es gibt mit Ausnahmen, die schon genannt worden sind, wenn das Leben der Mutter akut
in Gefahr ist oder wenn der Zwilling oder ein anderes Kind, was da ist, akut lebensgefahrdet
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ist. Ich sage nur eines: Fir mich - und ich kann nur fir mich sprechen - gibt es kein Argu-
ment fiir diese Situation: aktiver Fetozid im Mutterleib und Kindstétung nach der Geburt. Ich
sehe da keinen Unterscheid mehr ab der 24. Woche. Weil mir davor graut und weil dann die
Frage auftaucht, warum nicht auch am Lebensende oder in einer besonderen Situation wah-
rend des Lebens, ist diese Grenze fir mich nicht Gberschreitbar. Sie wissen, dass ich in an-
deren Situationen durchaus eine Abstufung vornehme. Aber wer Abstufungen vornimmt,
muss auch irgendwo Grenzen ziehen. Und da ist sie ftr mich erreicht.

Der letzte Punkt war jetzt Herrn Mieths Frage nach dem gesunden Kind - Spatmanifestatio-

nen Chorea Huntington. In der Tat glaube ich, dass das ein sehr heikler Punkt ist. Ich denke,
dass man durch Beratung vieles relativieren kann. In der Tat haben wir heute die Mdglichkeit
z. B. fir Chorea Huntington, aber auch nach ganzen Tumor-Dispositionen zu testen. Das
Interessante ist, dass diese Art von Diagnostik so gut wie nicht in Deutschland wahrgenom-
men wird. Woran liegt das? Weil die betroffenen Familien im Vorfeld doch relativ gut beraten
worden sind, und sie selber gar nicht mehr mit diesem Problem bei einer Schwangerschaft
an uns herantreten. Fur die Falle, in denen das passiert, kommen wir in der Tat in eine
schwierige Situation, fir die ich auch keine Patentlésung habe. Wie ich Uberhaupt fur Prana-
taldiagnostik keine Patentlésung habe, sondern immer nur dazu rate, individuelle Entschei-
dungen zu treffen. Und die kann man nicht mit einer Liste — die Frage ,Soll man eine Liste

machen?" stand schon einmal im Raum — abdecken.

Ist es Uberhaupt unmdglich zu beraten? In diesen Konfliktfeldern wie der pranatalen Dia-
gnostik ist es, glaube ich, sehr schwierig zu beraten. Ich bin nicht der Meinung, dass es ge-
rade vor der Frage , Abtreibung oder invasive Diagnostik* einer Arztgruppe oder dem Arzt
allein vorbehalten bleiben sollte zu beraten. Ich glaube hier fest an interdisziplindre Konzep-
te. Zumindest missen der Gynékologe und der Humangenetiker eingeschaltet sein; bei psy-
chosozialer Beratung wirde ich sofort mitgehen. Und zur Frage ,Ist das denn fir die Frauen
zuviel?* muss ich sagen: Das ist ein Angebot. Wenn die Frauen das nicht mdchten, dann ist
es gut. Aber wir missen Kontexte herstellen, in denen das zumindest mdglich ist. An dieser
Stelle spreche ich eindeutig fur die interdisziplinaren Konzepte.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Bartram. Die Zeit ist fortgeschritten. Ich habe noch vier
Wortmeldungen. Ich mdchte fragen, ob diese noch aufrechterhalten werden. Nein? Dann

sind wir am Ende der Wortliste und kurz davor, die Zeit eingehalten zu haben.

Ich danke lhnen ganz herzlich fur die sehr engagierte Diskussion. Ich finde, es waren eine

Menge Fragen, die es wert waren, gestellt zu werden. Den Expertinnen und Experten danke
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ich fur die Geduld bei den Antworten. Das Protokoll wird, sobald es vorliegt - und das wird
einige Zeit in Anspruch nehmen -, gemeinsam mit den Stellungnahmen im Internet veroffent-
licht. Es wird sicherlich auch eine Fundgrube sein fur weitere Argumentationen und Diskus-
sionen. Wir werden es als Parlament allerdings, so ist zu vermuten, nicht mehr in dieser Le-
gislaturperiode ausnutzen oder bewerten kénnen. Ich danke lhnen nochmals, dass Sie
gekommen sind.

Ich darf mit einem Hinweis auf eine Veranstaltung schliel3en, die wir am Freitag gemeinsam
mit der Evangelischen und der Katholischen Akademie in Berlin zum Thema ,Not-wendige
Entscheidungen?” durchfiihren werden. Sie sind alle herzlich eingeladen. Ich wiinsche allen
einen guten Heimweg.

Die Kommissionsmitglieder treffen sich um 16.30 Uhr bitte wieder hier in diesem Raum.

Unterbrechung der Sitzung um 16.00 Uhr.

René Rdspel, MdB

-96 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ -

37. Sitzung am 30. Mai 2005

Verzeichnis der Anlagen:

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Anlage Nr.

Liste der Expertinnen und Experten

Fragenkatalog

Présentation von Dr. Johannes Bruns

Préasentation von Prof. Dr. Eberhard Merz

Prasentation von Prof. Dr. Irmgard Nippert

Présentation von Prof. Dr. Anke Rohde

Préasentation von Dr. Reinhard Ullmann

-97 -



