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Befassung

Am 21. Oktober 2013 fragte Frau L. Onkelinx, die damalige stellvertretende Premierministerin
und Ministerin fir Volksgesundheit, ein Gutachten beim Beratenden Bioethik-Ausschuss an.

Die Anfrage betraf nichtinvasive pranatale Chromosom- und Gentests (NIPT-NIFTY: Non Invasive
Fetal Trisomy Testing) und war wie folgt formuliert:

,Besagte Tests werden durch innovative Technik beim Untersuchen des menschlichen
Genoms mdéglich gemacht. Sie sind sehr vielversprechend und werden derzeit von den
Anbietern dieser Untersuchungen als wesentliches Instrument zur Friiherkennung
bestimmter chromosomaler Anomalien mit schwerwiegenden Folgen angepriesen.

Diese Tests werfen eine Reihe medizinischer und ethischer Fragen auf, die dringend sind,
da derzeit sowohl Gyndkologen als gewisse (auslindische) Labors diese aufierhalb eines
reguldren Riickzahlsystems, ohne jegliche Qualitdtsgarantie und ohne genetische
Beratung vorschreiben beziehungsweise anbieten.

Ferner drdngt sich eine Reihe kommerzieller Akteure vor, die Patienten vorwiegend liber
Internetwerbung auf diese Tests aufmerksam machen und sie sogar dafiir anwerben.

Aus diesen Griinden bitten wir den Hohen Gesundheitsrat (HGR), das Fdderale
Gesundheitszentrum (KCE) und den Beratenden Bioethik-Ausschuss (BBA) um ein
Dringlichkeitsgutachten. Es liegt auf der Hand, dass das Zentrum fiir Humangenetik des
FOD diesbeziiglich auch eine Rolle spielen kann.

- Der HGR und das KCE werden gebeten, sich zur Indikation und Positionierung dieser
Tests zu dufern und gesundheitsékonomische Empfehlungen hinsichtlich der
Ubernahme der Kosten und der Organisierung der Tests zu geben, sollte sich
herausstellen, dass sie ein niitzliches Instrument zur préinatalen Friiherkennung sind.

- Der BBA wird um ein Gutachten zu den ethischen Fragen gebeten, die diese? Tests
aufwerfen, unter anderem beziiglich der Einwilligung nach entsprechender Aufkldrung,
der notwendigen Beratung und dem Begutachtungsverfahren bei einem eventuellen
Schwangerschaftsabbruch auf der Grundlage der Bewertung eines Testergebnisses. Ich
erwarte die Gutachten bis spditestens 31.05.2014.

- Schlieflich bitte ich den BBA auch, die ethischen und deontologischen Aspekte der
direkten Anbietung von Gentests via Internet an Personen zu priifen. Die
Begutachtungsfrist ist hier unbegrenzt.

Da das vierte Mandat Ende Januar 2014 auslief, war der Ausschuss nicht in der Lage, rechtzeitig
ein Gutachten abzugeben. Die Anfrage wurde deshalb auf der ersten Plenarsitzung des flinften
Mandats am 8. September 2014 neu terminiert, die beschloss, sie vom verkleinerten Ausschuss
2014-4 behandeln zu lassen.
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I. Einleitung

Derzeit entscheidet sich eine grole Anzahl schwangerer Frauen fiir einen pranatalen Trisomie 21-
Test (Down-Syndrom) in Form eines Kombitests wahrend des ersten Quartals (der
Schwangerschaft). Dieser Test, der zwischen der 11. und der 13. Schwangerschaftswoche
durchgefiihrt wird, berechnet das Risiko, ein Baby mit Trisomie 21 zu bekommen, anhand des
Alters, der Hormonwerte und der Ergebnisse der Nackentransparenzmessung. Nach dem Test
erfahren die Frauen, ob sie ein erhohtes oder ein vermindertes Risiko haben. Wer eine erhohtes
Risiko aufweist, kann sich einer Fruchtwasserpunktion oder einer Chorionbiopsie unterziehen.
Eine Fruchtwasserpunktion oder Amniocentese ist eine prdnatale Untersuchung, bei der einer
schwangeren Frau Fruchtwasser liber die Bauchwand entnommen wird. Bei einer Chorionbiopsie
wird Gewebe aus dem Mutterkuchen entnommen. Mit beiden Techniken kdnnen chromosomale
Abweichungen festgestellt oder Molekularuntersuchungen durchgefiihrt werden, was eine
verlassliche Trisomie 21-Diagnose erlaubt. Bei beiden Techniken besteht allerdings ein
Fehlgeburtsrisiko, das auf 0,5-1% geschatzt wird.

Kirzlich wurde neben dem Kombitest eine andere Methode fiir den pranatalen Trisomie 21-Test
eingefiihrt: der nichtinvasive pranatale Test (NIPT). Bei dieser Methode wird DNA des Fotus aus
dem Blutplasma einer schwangeren Frau (der Fachausdruck lautet: zellfreie fotale DNA - cell-free
foetal DNA oder cffDNA) gewonnen. Diese cffDNA stammt hauptsadchlich aus dem Mutterkuchen
und besteht aus kurzen DNA-Fragmenten, die im Blut der Mutter zirkulieren. Der NIPT wird derzeit
in der Praxis oft ab der 11. Schwangerschaftswoche durchgefiihrt, kann aber auch friher
durchgefiihrt werden.

Der NIPT hat ein besseres Erfassungsvermogen als der Kombitest und fiihrt auRerdem zu weniger
falsch positiven Testergebnissen. Ein bedeutender Vorteil des NIPT ist auch, dass eine
Fruchtwasserpunktion oder eine Chorionbiopsie vorab nicht mehr nétig ist, um den Fotus auf
maogliche genetische oder chromosomale Abweichungen zu untersuchen. Dadurch kénnen diese
invasiven Verfahren und das dazugehorige Fehlgeburtsrisiko groRtenteils vermieden werden. Nur
bei einem anormalen Testergebnis wird eine Fruchtwasserpunktion oder eine Chorionbiopsie
noch als diagnostischer Bestatigungstest erforderlich sein.

In diesem Gutachten befasst sich der Ausschuss mit ethischen Fragen zur NIPT-Anwendung fiir
Trisomie 21, 13 und 18'. Diese Fragen drdangen sich auf angesichts der gesellschaftlichen

' Typisch fiir Trisomie 21 (oder Down-Syndrom) sind die langsamere Entwicklung und geistige
Behinderungen. In 50% der Falle wird ein (operierbarer) Herzfehler) diagnostiziert. Oft treten im
Erwachsenenalter zahlreiche damit verbundene medizinische Probleme auf, die durchschnittliche
Lebenserwartung betragt 60 Jahre. Bei Frauen, die vor dem 30. Lebensjahr schwanger werden, betragt das
Risiko, ein Kind mit Down-Syndrom zu gebdren, weniger als 1 zu tausend. Bei Frauen ab 35 liegt dieses Risiko
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Diskussion dariiber, ob die NIPT-Anwendung zur Feststellung dieser Anomalien wiinschenswert
ist, und der Sorgfiltigkeitskriterien, die diese Anwendung begleiten miissen. Der Ausschuss ist
sich der ausgedehnten technischen Moglichkeiten des NIPT und der Tragweite der damit
verbundenen ethischen Fragen bewusst, die den Rahmen des heutigen Gutachtens sprengt.
Dieses Gutachten kommt ferner zu einem Zeitpunkt zustande, wo eine rege internationale Debatte
im Gange ist, in der sich mehrere Autoren (1-9) und Instanzen (wie die European Society of Human
Genetics und der niederlandische Gesundheitsrat) zu Wort gemeldet haben.

Was die Terminologie angeht, ist in dem Gutachten meistens von ,schwangeren Frauen® die Rede.
Der Ausschuss mochte allerdings darauf hinweisen, dass Fortpflanzungsentscheidungen in der
Praxis meistens von schwangeren Frauen zusammen mit ihrem Partner getroffen werden.
Schwangerschaftsentscheidungen gehoéren juristisch gesehen jedoch zum Ermessensfeld der
schwangeren Frau.

Il. Wissenschaftliche Bestandsaufnahme

Das traditionelle Kriterium fiir die Erkennung von chromosomalen Abweichungen, hauptsachlich
Trisomie 21, war das Alter der Mutter (10-12). Da das Risiko chromosomaler Abweichungen
(Trisomie 21, 13 und 18) mit dem Alter der Mutter steigt, wurde Frauen Uber 35 eine
Amniocentese vorgeschlagen. So wurden ungefdhr 30% der Féten mit Trisomie 21 entdeckt, bei
5 % Amniocentesen.

Weil Foten mit chromosomalen Abweichungen o6fter friihzeitig im Uterus sterben als normale
Foten, schwindet die Chance, eine chromosomale Abweichung zu entdecken, mit der
Schwangerschaftsdauer. Das individuelle Grundrisiko, d.h. das ,A priori“-Risiko chromosomaler
Anomalien, hdngt also vom Alter der Mutter, aber auch von der Schwangerschaftsdauer ab
(10;12).

Dieses ,A priori“-Risiko wird danach mit echographischen Markern fiir chromosomale
Abweichungen (Nackentransparenzmessung, Vorhandensein oder Fehlen des Nasenbeins,
Blutdurchfluss an der Trikuspidalklappe und am (Ductus venosus) und durch die Biochemie
(Blutabnahme in den ersten drei oder sechs Monaten der Schwangerschaft) verfeinert. Dieses ,A
priori“-Risiko einer schwangeren Frau wird anschlieRend anhand der Ergebnisse der einzelnen

bereits bei 1 zu 350, mit 40 Jahren liegt es bei 1 zu 100, und mit 45 Jahren bei 1 zu 25. Typisch fir Trisomie
18 (Edwards-Syndrom) sind sehr schwerwiegende Gehirnmissbildungen (geistige Behinderung) und
Herzfehler. Die durchschnittliche Uberlebensdauer betrigt 14 Tage. Die durchschnittliche Pravalenz liegt bei
1 pro 8500 lebend Geborene. Typisch fir Trisomie 13 (Patau-Syndrom) sind schwerwiegende Gehirn-, Herz-,
Nieren- und Darmmissbildungen. Die durchschnittliche Lebenserwartung betragt 7 Tage. Die
durchschnittliche Pravalenz liegt bei 1 pro 17.000 lebend Geborene.
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echographischen Marker und der biochemischen Untersuchungen mit einem relativen Risiko
multipliziert: So entsteht das Endrisiko.

Mit der Nackentransparenzmessung? wahrend des ersten Schwangerschaftsquartals (zwischen der
11. und der 14. Schwangerschaftswoche) konnen etwa 80% der Foten mit Trisomie 21 erfasst
werden, wenn das Ergebnis der Nackentransparenzmessung hoher ist als das bei einer
bestimmten Scheitel-SteiR-Ladnge® des Fotus erwartete 95. Perzentil. Nimmt man die
biochemischen Werte (Messung von R-HCG und PAPPA-A wihrend des ersten Halbjahres) hinzu,
so kénnen etwa 90% der Foten mit Trisomie 21 erfasst werden, allerdings mit 5 % falsch positiven
Ergebnissen (10;11).

Seit den 2000er Jahren kann der Screeningprozentsatz fiir Trisomie 21 in einigen Zentren dank
neuer echographischer Marker bei der Echographie des ersten Quartals auf etwa 98% verbessert
werden, bei gleichbleibender Anzahl falsch positiver Ergebnisse (5%). (12-14) Diese Effizienz der
echographischen Tests ist nur moglich, wenn die Ultraschallarzte, die die Untersuchungen
durchfiihren, eine Ausbildung erhalten haben und standig externen Audits unterzogen werden,
um die Qualitdt ihrer Messungen zu garantieren. Nebenbei sei bemerkt, dass mindestens 20% der
schwangeren Frauen in unserem Land nicht in den Genuss einer friihzeitigen Betreuung kommen
und nicht von der Ultraschalluntersuchung in der 12. Woche profitieren.

Die Entwicklung des NIPT

1997 konnte die Forschergruppe um Dr. Denis Lo in Oxford nachweisen, dass zellfreie fotale DNA
(cffDNA) wahrend der Schwangerschaft im Mutterblut vorhanden ist (15). Diese cffDNA stammt
aus dem Mutterkuchen (Trophoblastzellen) und besteht aus kleinen Fragmenten von ungefahr
150-200 Basenpaaren. Sie stellen das gesamte fotale Genom dar. Bereits ab der vierten
Schwangerschaftswoche kénnen wir diese cffDNA im Plasma der schwangeren Frau wiederfinden.
Der fotale Anteil (Verhaltnis zwischen fotaler zellfreier DNA und zellfreier DNA der Mutter) steigt
mit der Schwangerschaftsdauer und betragt durchschnittlich 10%. (16) Verschiedene materne und
fotale Komponenten kdénnen diesen Anteil beeinflussen (z.B. Ubergewicht,
Zwillingsschwangerschaft, In-vitro-Befruchtung usw.). Diese DNA-Fragmente haben eine kurze
Halbwertzeit; 2 Stunden nach der Geburt kann bereits keine cffDNA mehr bei der Mutter
nachgewiesen werden.

? Die Nackentransparenzmessung ist eine echographische Untersuchung zwischen der 11. und der 14.
Schwangerschaftswoche, bei der die Dicke des Nackentransparenzbereichs gemessen wird. Der
Nackentransparenzbereich ist eine Feuchtigkeitsansammlung zwischen Haut und Wirbelsdule in Hohe des
Nackens. Alle Foten haben wahrend des ersten Schwangerschaftsquartals eine solche Ansammlung, die
spdter verschwindet.

* Die Schadel-SteiR-Lange ist die Lange vom Schadel bis zum SteiRbein des Fotus.
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Seit dieser Entdeckung wurde ununterbrochen nach Methoden gesucht, die eine nichtinvasive
pranatale Diagnose ermoglichen, insbesondere nach Methoden zur Erfassung der haufigen
Trisomien (13, 18 wund 21). Erst seit der Entwicklung und Anwendung der neuen
Sequenzierungstechniken - der sogenannten massiven parallelen Sequenzierung und der
Sequenzierung mit hohem Durchsatz - koénnen fotale Trisomien mit groRer Genauigkeit
festgestellt werden. (17;18).

Mit der massiven parallelen Sequenzierung konnen diese cffDNA-Fragmente gelesen und
quantifiziert werden. Diese Quantifizierung bildet die Grundlage des heutigen NIP-Tests: Millionen
kleiner Fragmente werden gelesen (,reads‘), um auf diese Weise subtile Verdnderungen in der
fotalen DNA entdecken zu kénnen. Durch das Lesen und Zahlen von Millionen kurzer Fragmente
wird es moglich, die Anzahl DNA-Molekiile, zum Beispiel des Chromosoms 21, zwischen der
Testprobe und einer Referenzprobe zu vergleichen. Ein statistisch relevanter Anstieg der Anzahl
,Reads"”, zum Beispiel beim Chromosom 21, deutet auf eine Trisomie beim Fotus hin. Es wurden
verschiedene Algorithmen entwickelt, um diese Quantifizierung statistisch zu analysieren. (19)

Die Mehrheit der NIP-Tests sind pangenomisch: Alle Chromosome werden sequenziert. Die
genomweite Sequenzierung bedeutet jedoch nicht, dass alle Sequenzen in der Regel analysiert
werden. Bei den meisten Tests wird nur die Trisomieanalyse der Chromosome 21 und 18 validiert,
weil diese Aneuploidien am haufigsten vorkommen. Die NIP-Tests kénnen sich aber zum Beispiel
auch auf die Chromosome 13, 18 und 21 beschranken. Solche Tests gelten als ,gezielte” Tests.

Verschiedene Studien haben gezeigt, dass der NIPT genau ist und fiir die Gruppe der schwangeren
Frauen mit hohem Trisomierisiko (>1/300) einen sehr hohen positiven und negativen
Vorhersagewert hat. Auch bei schwangeren Frauen ohne erhohtes Aneuploidie-Risiko stellen wir
einen hohen Erkennungsgrad (> 99%) mit wenig falsch positiven Ergebnissen (<0.1%) bei den drei
Trisomien fest. (20-23) Trotzdem kann der NIPT niemals 100% genau sein, da die zellfreie fotale
DNA aus dem Mutterkuchen stammt und folglich die Moglichkeit einer plazentalen Mosaik*
besteht. Wer 100% Gewissheit haben mochte, muss folglich bei einem abweichenden NIPT-
Ergebnis immer eine Fruchtwasserpunktion durchfiihren, um die Bestdtigung zu erhalten, dass in
der Tat der Fotus selbst angegriffen ist.

* Plazentale Mosaik: Vorhandensein zweier (oder mehrerer) Zelllinien mit unterschiedlicher
Chromosomzusammensetzung bei ein und derselben Person.
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I1l. Rechtlicher Rahmen

Der rechtliche und deontologische Rahmen, in dem eine nichtinvasive pranatale Diagnose erstellt
werden kann, ist relativ deutlich und kohdrent. Alle geltenden Rechtstexte betonen die
Notwendigkeit einer umfassenden Information und die Achtung des Selbstbestimmungsrechts
des Patienten.

Das drztliche Standesrecht, das jeder Arzt zu beachten hat, schreibt nachdriicklich eine korrekte
Information des Patienten vor, und zwar generell far alle vorgeschlagenen Diagnose- und
TherapiemaRnahmen und speziell bei Problemen im Zusammenhang mit der Fortpflanzung und
bei Krankheit der Mutter oder des Fotus. Fiir diesen speziellen Bereich wird die Verpflichtung
betont, den Beteiligten alle notwendigen Informationen zu erteilen (Art. 85), den Patienten
umfassend aufzukldaren, das Selbstbestimmungsrecht der Person zu achten und die
ausdriickliche, wohliberlegte Einwilligung des Patienten einzuholen (Art. 86).

Das Gesetz vom 3. April 1990 liber den Schwangerschaftsabbruch muss hier auch in Betracht
gezogen werden, weil die Friherkennung mit dem NIPT Fétuserkrankungen betrifft, fiir die keine
Behandlung besteht. Dieses Gesetz erlaubt den Schwangerschaftsabbruch in zwei Situationen, die
beide bei Trisomien vorliegen, die iber einen NIPT festgestellt werden. Die erste Situation ist die
einer weniger als 13 Wochen schwangeren Frau (laut Gesetzestext: ,vor Ende der zwolften Woche
nach der Befruchtung“), die sich in einer Notlage befindet; hier wird die Bedeutung der
Friherkennung mit dem NIPT ab der 11. Woche deutlich. Diese Situation kommt in der Praxis
jedoch wenig vor, weil der NIPT durch eine Amniocentese bestdtigt werden muss und diese
friihestens in der 15. Schwangerschaftswoche stattfinden kann. In der zweiten Situation wird ein
Schwangerschaftsabbruch nach der 13. Woche angestrebt, weil die Trisomien als unheilbare und
auRerst schwerwiegende Erkrankungen betrachtet werden.

Das Gesetz vom 22. August 2002 iiber die Rechte des Patienten verfligt, dass der Patient ein Recht
darauf hat

dass die Berufsfachkraft unter Wahrung seiner Menschenwiirde und Selbstbestimmung und
ohne dass irgendwelche Unterschiede gemacht werden, ihm gegeniiber Qualitatsleistungen
erbringt, die seinen Bediirfnissen entsprechen (Art. 5);

dass die Berufsfachkraft ihm alle ihn betreffende Information mitteilt, die er benétigt, um

seinen Gesundheitszustand und dessen vermutliche Entwicklung zu verstehen;

nach erfolgter Information vor jedem Eingreifen der Berufsfachkraft seine freie Einwilligung
dazu zu geben. Die Informationen, die vor jedem Eingriff erteilt werden miissen, sind breit
gefasst und werden im Gesetz einzeln aufgefiihrt; sie beziehen sich ,auf Ziel, Art,
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Dringlichkeitsstufe, Dauer und Haufigkeit des Eingreifens, auf die mit dem Eingreifen
verbundenen und fiir den Patienten relevanten Gegenanzeigen, Nebenwirkungen und Risiken,
auf die Nachsorge und auf mogliche Alternativen und finanzielle Auswirkungen®. Es wird auch
hervorgehoben, dass die Information im Voraus und zu gegebener Zeit erteilt werden muss
(Art. 8);

der Patient hat ein Recht auf Schutz seines Privatlebens (Art. 10).

Das Gesetz uber die Rechte des Patienten definiert Gesundheitsfiirsorge sehr breit: ,Dienste, die
von einer Berufsfachkraft zur Forderung, Feststellung, Wahrung, Wiederherstellung oder
Verbesserung des Gesundheitszustands eines Patienten oder zur Begleitung Sterbender geleistet
werden” (Art. 2).

Diesem rechtlichen und deontologischen Rahmen kénnen wir das Recht der Berufsfachkraft
hinzufligen, ,Entscheidungen nur gewissenhaft und aus wissenschaftlichen Griinden zu treffen”
(arztliche Standeslehre, Art. 32).

Eine Gewissensklausel finden wir anders formuliert in dem bereits erwdahnten Gesetz vom 3. April
1990 wieder: ,Kein Arzt, kein Krankenpfleger, keine Krankenpflegerin, kein Mitglied des
paramedizinischen Personals kann gezwungen werden, an einem Schwangerschaftsabbruch
mitzuwirken®. Es liegt auf der Hand, dass die Gewissensklausel, ein Recht des Arztes/der Arztin,
ihn/sie in keiner Weise von seiner/ihrer Pflicht entbindet, den Patienten in jeder Hinsicht zu
beraten und zu informieren, auch lber die Moglichkeit eines Schwangerschaftsabbruchs.

IV. Ethische Betrachtungen
IV.1. Pranatale Fritherkennung: ein ethisch sensibles Thema

Der Ausschuss ist sich dessen bewusst, dass pranatale Fritherkennung ein sensibles Thema ist.
Erstens geht es bei der pranatalen Fritherkennung auch um die gesellschaftliche Diskussion Gber
den Schutz des Embryos. In seinem Gutachten Nr. 18 (27) hat sich der Ausschuss bereits
ausfithrlich mit den verschiedenen Standpunkten zum Embryo befasst. Unterschiedliche
Ansichten Uber diesen Schutz fiihren auch zu unterschiedlichen Ansichten lber pranatale
Friiherkennung und Schwangerschaftsabbruch. Auch die Frage, was eine ,ernsthafte” Erkrankung
ist, ist hier relevant.

Zweitens hdngen ethische Diskussionen iber prdnatale Friherkennung mit dem Werturteil
zusammen, das ein Schwangerschaftsabbruch fiir Menschen bedeutet, die an einer bestimmten
Krankheit leiden. (28) Kritiker flirchten, dass sich pranatale Friiherkennung und
Schwangerschaftsabbruch diskriminierend auf Menschen mit diesen Krankheiten auswirken und
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zu einem Abbroéckeln der Solidaritdt und der Unterstiitzung der Gesellschaft fiir die Fiirsorge fir
diese Gruppen fiithren konnten. (29) Einige Patientengruppen haben ferner auf die Tatsache
hingewiesen, dass eine pranatale Fritherkennung und ein Schwangerschaftsabbruch wegen ihrer
Krankheit als eine Verneinung ihres Existenzrechts und ihres Wertes empfunden werden kénnen
und eine Missachtung des Nichtdiskriminierungsprinzips darstellen. (30) Andere haben hingegen
hervorgehoben, dass ein Schwangerschaftsabbruch wegen der Behinderung, an der der Fotus
leidet, auch viel zukiinftiges Leid verhindert. Einige sind der Auffassung, dass wir die moralische
Pflicht haben, dieses kiinftige Leid, wann immer mdglich, zu verhindern und dafiir zu sorgen,
dass das Kind mit den bestmdglichen Lebensvoraussetzungen geboren wird, wobei angenommen
wird, dass das Leben eines Kindes ohne Behinderung besser ist als das eines Kindes mit einer
Behinderung. (31)

Drittens werden ethische Diskussionen iber die gesellschaftlichen Auswirkungen pranataler
Untersuchungen gefiihrt. Nach Auffassung einiger nahrt pranatale Friiherkennung die
Vorstellung, dass Schwangerschaft und Elternschaft machbar und beherrschbar sind, wobei die
Eltern in erheblichem MaRe die Kontrolle liber die genetischen Merkmale ihrer Nachkommen
erhalten. (32) Kritiker geben zu bedenken, dass diese Entwicklung zu einem gesellschaftlichen
Druck fuihren konnte, pranatal zu testen. Das konnte letztendlich dazu fiihren, dass das Risiko,
Kinder mit einer Behinderung zu bekommen, als unverantwortlich betrachtet wird, weil dieses
Risiko hatte vermieden werden kénnen.

Diese grundsatzlichen Diskussionen uber die ZweckmaiaRigkeit pranataler Fritherkennung
sprengen den Rahmen des vorliegenden Gutachtens, bilden aber den breiteren gesellschaftlichen
Kontext, in dem sich der NIPT befindet. Dabei ist auch darauf hinzuweisen, dass pranatale
Friherkennung als ein Mittel betrachtet wird, das Frauen und Paaren die Mdglichkeit gibt, ihre
reproduktive Autonomie zu verwirklichen. Diese reproduktive Autonomie besteht nicht nur darin,
dass sie selbst entscheiden kénnen, ob sie ein Kind mdchten, sondern auch, dass sie in gewissem
MalRe erfahren kénnen, wie gesund ihr Kind ist. Die Geburt eines Kindes mit einer schweren
Behinderung ist eine groRe Belastung im Leben vieler Paare und impliziert oft eine weitreichende
Einschrankung der Lebensplane, die diese Personen verwirklichen konnen. Durch die spezifischen
Vorteile des NIPT im Vergleich zu anderen prdanatalen Diagnosemethoden sind Paare jetzt in der
Lage, Informationen lber den Gesundheitszustand ihres zukiinftigen Kindes zu erhalten, wobei
das Risiko einer Fehlgeburt weitaus geringer ist und der psychologische Druck, der bei einem
invasiven Test entsteht, abnimmt.

Vor diesem Hintergrund mochte der Ausschuss betonen, dass prdnatale Tests im Allgemeinen
und der NIPT fiir Trisomie 13, 18 und 21 im Besonderen spezifischen Sorgfaltigkeitskriterien
unterworfen werden missten.

Anders als bei einem Friiherkennungsangebot (z.B. Darmkrebserkennung oder Neugeborenen-

Screening), dessen Ziel die Friherkennung einer Krankheit ist, sodass prdventive oder
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therapeutische Eingriffe moglich werden, besteht das Ziel eines Neugeborenen-Screenings nach
fotalen Erkrankungen (wie Trisomie 21, 13 und 18) darin, schwangere Frauen uber den
Gesundheitszustand des Fotus zu informieren, damit sie autonome
Fortpflanzungsentscheidungen treffen kénnen.

Die Verwendung des Begriffs ,Prdavention” im Zusammenhang mit pranataler Fritherkennung fir
Trisomie 21, 13 und 18 ist daher unangemessen. (33) Aus Sicht der Behorden besteht das Ziel
einer pranatalen Fritherkennung nicht darin, bestimmte Krankheiten zu verhindern, sondern den
,Beteiligten sinnvolle Handlungsoptionen“ anzubieten (33) und Entscheidungen nach
umfassender Aufklarung zu ermaoglichen. Die Pravention bestimmter Krankheiten ist die mogliche
Folge von Entscheidungen, die von einzelnen Blirgern getroffen werden. Das ist ein subtiler, aber
wichtiger Unterschied. Die Behorden diirfen ihren Biirgern lbrigens nicht vorschreiben, wie sie
sich fortzupflanzen haben.

Die Beteiligung von Behorden an einem prdnatalen Fritherkennungsangebot ist zweifellos ein
aulerst heikles Thema. Nach Auffassung einiger ist das Organisieren oder Erstatten von
pranataler Friiherkennung fir Trisomie 21, 18 oder 13 nie neutral. Dies ergibt sich zum Beispiel
aus den zahlreichen gesellschaftlichen Reaktionen auf die Frage, ob die Fritherkennung von
Trisomie 21 wiinschenswert sei. (34) Daher die Kritik, dass es sowieso gesellschaftlichen,
politischen und medizinischen Druck gibt, bestimmte Kinder (z.B. mit Down-Syndrom) nicht auf
die Welt kommen zu lassen. Bei diesen Diskussionen kommt oft der Begriff ,Eugenik® vor. Die
Tatsache, dass die Behodrden Geldmittel vorsehen, um ein Friherkennungsprogram zu
finanzieren, sei eine eugenetische MaRnahme, weil man dadurch annehmen koénne, dass
Menschen mit dieser Krankheit in unserer Gesellschaft nicht willkommen seien. Der Begriff
,Eugenik“ wird in diesem Kontext jedoch zu Unrecht verwendet, weil er auf einen Kontext verweist,
in dem Behorden Fortpflanzungsentscheidungen vorschreiben. Der Ausschuss ist der Auffassung,
dass die Behorden eine wichtige Rolle bei der Vereinfachung des Zugangs schwangerer Frauen zu
sicheren und verlasslichen pranatalen Tests spielen kdnnen, die ihnen die nétigen Informationen
liefern, um die fiir sie relevanten Fortpflanzungsentscheidungen in vollstandiger Freiheit treffen
zu koénnen. Dabei miissen sie auf ausreichende Betreuung und Unterstiitzung zdahlen kénnen.

Aus ethischer Sicht kann schwangeren Frauen weder ein prdnataler Test noch die Folge eines
solchen Tests auferlegt werden. Das Anbieten der Moglichkeit, eine Schwangerschaft
abzubrechen, weil beim Fo6tus eine Krankheit festgestellt wurde, bedeutet nicht
notwendigerweise, dass man der Meinung ist, das Leben dieser Menschen sei minderwertig, und
dass es darum besser sei, sie nicht auf die Welt kommen zu lassen. (35)

Von dieser Warte aus mochte der Ausschuss eine Reihe Sorgfaltskriterien fiir die Anwendung der

NIP-Tests vorschlagen. Die Nichtbeachtung dieser Kriterien konnte namlich negative
Auswirkungen haben, z.B. eine mangelhafte Informationspolitik und Beratung, keine oder
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unzureichend dokumentierte Fortpflanzungsoptionen, sozialer Druck oder Stigmatisierung. Der
Ausschuss weist darauf hin, dass diese Sorgfaltskriterien nicht nur fiir den NIPT wichtig sind,
sondern fiir jegliche Form von pranataler Fritherkennung gelten.

v.2. Sorgfaltskriterien

Iv.2.1. Klinische und technische Herausforderungen mit gesellschaftlichen Folgen

Derzeit wird der NIPT in der klinischen Praxis bereits vollstandig angewandt, sowohl international
(36) als in Belgien (37). Insbesondere nutzen bereits viele schwangere Frauen mit erhéhtem Risiko
(altersbedingt oder infolge des Ergebnisses des Kombitests) den NIPT. AuRerdem fragen gewisse
schwangere Frauen auch nach einem NIPT, wenn sie kein erhohtes Risiko vorweisen.

Die Einfiihrung des NIPT kann auch nicht von anderen Aspekten und Techniken getrennt werden,
die bei der pranatalen Friiherkennung eingesetzt werden, zum Beispiel von der Qualitatskontrolle
bei den Ultraschalluntersuchungen und den Kombitests.

Ein groRer Vorteil des NIPT besteht darin, dass das Risiko einer Fehlgeburt (derzeit auf 0,5% - 1%
geschatzt), das mit invasiven Pranataltests verbunden ist, vermieden wird. Dieser Aspekt des NIPT
wird auch von schwangeren Frauen als der groRte Vorteil des Tests betrachtet. (38) Der invasive
Test (d.h. die Fruchtwasserpunkton) wird dann nur noch als Kombitest bei Frauen mit anormalem
NIPT-Ergebnis angeboten. Das verlangert und erschwert das Verfahren schon fiir diese Frauen,
weil ein zusdtzlicher Schritt bei der prdanatalen Fritherkennung eingebaut wird, aber die Vorteile
scheinen die Nachteile aufzuwiegen. Auch die Moglichkeit, den Test - im Vergleich zum Kombitest
- friher in der Schwangerschaft durchzufiihren, wird als Vorteil betrachtet. Der NIPT kann die
derzeitige pranatale Friherkennung jedoch nicht ganz ersetzen, weil dadurch zusatzliche
relevante klinische Informationen liber andere Bereiche als Trisomie 13, 18 und 21 verlorengehen
konnten. (21) So ist bei mehrfachen angeborenen Anomalien ein invasiver Test einem NIPT
vorzuziehen, weil fiir diese Indikation alle 23 Chromosomenpaare untersucht werden miissen.

Ferner ist anzumerken, dass das Risiko, ein Kind mit Trisomie 21, 13 oder 18 zu bekommen, nicht
gleichmaRig auf alle schwangeren Frauen verteilt ist. Oft beriicksichtigte Risikofaktoren sind hier
(1) ein hoheres Alter der Frau (als Indikation wird hier das Alter von 35 Jahren verwendet); (2) ein
positiver Kombitest; (3) friihere Schwangerschaften mit Aneuploidien oder (4) bekannte
genetische Risiken. (39) In der Gruppe Frauen mit diesen Risikofaktoren wird der NIPT bei der
Erkennung von Trisomien besser abschneiden als in einer Niedrigrisikogruppe.

AuRerdem ist der NIPT auch fiir Frauen ohne erhohtes Aneuploidie-Risiko wertvoll. (40) Erstens ist

der Wunsch, Fortpflanzungsentscheidungen personlich zu treffen, nicht unbedingt mit einem
erhohten Risiko verbunden; zweitens kdnnen alle schwangeren Frauen das Recht auf reproduktive
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Autonomie und auf die Information, die sie brauchen, um diese Autonomie leben zu konnen,
einfordern.

Dartiber hinaus zeigen die verschiedenen Studien, die durchgefiihrt wurden, um den klinischen
Nutzen des NIPT bei Schwangerschaften mit geringem Risiko (21;22;41) nachzuweisen, dass die
Anwendung des NIPT zu einem hoheren Erfassungsgrad bei Aneuploidien und zur Verringerung
der Anzahl falsch positiver Ergebnisse fiihrt. Die Anzahl Frauen, die unndtig einem invasiven
Trisomie 21-Test unterzogen werden, koénnte also verringert werden. Abhdngig von der
eingesetzten Technik schwankt die Anzahl falsch positiver Ergebnisse fiir Trisomie 13. (42) Die
Validierung des Trisomie 13-Tests ist also wesentlich, wenn dieser in den NIPT integriert wird.

Iv.2.2. Zugang zu einem Testangebot garantieren

In Belgien haben alle schwangeren Frauen grundsatzlich Zugang zum NIPT. Es gibt jedoch einige
Hindernisse, die den effektiven Zugang zu diesem Test erschweren kénnen. Erstens gehen die
erheblichen Testkosten momentan vollstindig zu Lasten der Schwangeren. Eine Reihe
Krankenkassen haben aus eigener Initiative beschlossen, den NIPT teilweise zu erstatten. Zweitens
ist nicht klar, ob die Moglichkeit, sich fliir den NIPT zu entscheiden, wahrend der Schwangerschaft
systematisch mit den Frauen besprochen wird.

Diesbeziiglich ist anzumerken, dass sich schwangere Frauen noch zu oft wahrend der
Schwangerschaft zu spdt oder gar nicht medizinisch begleiten lassen. Es miissen daher
Anstrengungen unternommen werden, um sozial schwdcheren Gruppen den Zugang zu einer
qualitativ hochwertigen medizinischen Schwangerschaftsbegleitung zu sichern.

Der Ausschuss ist besorgt liber die Ungleichheiten im Pflegebereich, die durch die Anwendung
des NIPT entstehen kdnnen, wenn der NIPT nur dann verfiigbar ist, wenn die schwangere Frau ihn
aus ihrer Tasche bezahlt. Aus Billigkeitsgriinden ist es flir den Ausschuss wichtig, fiir einen breiten
Zugang zu neuen und verldsslichen Techniken zu sorgen. Die Behdrden missen natirlich
abwdgen, wie sie die offentlichen Gelder effizient verwenden koénnen. Eine risikobezogene
Erstattung ist im Prinzip eine gute Option, vorausgesetzt, diese ist ausreichend begriindet. Aber
es entsteht ein bedeutender ethischer Konflikt, wenn der NIPT schwangeren Frauen immer
haufiger als der sicherste und zuverlassigste Test angeboten wird, wahrend der Zugang zum Test
behindert wird, weil er iberhaupt nicht oder nur einer begrenzten Gruppe erstattet wird.

Das Pflegepersonal erwartet, dass sich mehr schwangere Frauen fiir den NIPT als derzeit fiir die
pranatale Friherkennung entscheiden werden. (43) Einige Leistungserbringer aus einer
Fokusgruppe unter der Leitung von Hill et al. (44) meinten, NIPT werde auch zu einem Anstieg der
Anzahl Patienten fuhren, die diesen Test anwendeten, um Informationen Uber den Fotus zu
erhalten, wobei das Testergebnis aber keinen Einfluss auf den weiteren Verlauf der
Schwangerschaft haben werde. Die Uberlegung dabei ist folgende: Gerade weil der NIPT weniger
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Risiko fiir die Schwangerschaft bedeutet, werden ihn auch Frauen schitzen, die Informationen
Uber ihre Schwangerschaft erhalten mochten, aber einen Schwangerschaftsabbruch oder einen
invasiven Test wegen des Risikos einer Fehlgeburt ablehnen wiirden. (45;46)

Iv.2.3. Vermeidung von Banalisierung und Erleichterung von durchdachten
Entscheidungen

Der Ausschuss ist der Meinung, dass alle schwangeren Frauen lber die Moglichkeit informiert
werden miussten, sich fiir einen NIPT zu entscheiden, und ruft die Gesundheitsdienstleister auf,
das Angebot an prdnatalen Tests rechtzeitig und sorgfaltig mit ihren Patienten zu besprechen,
mit addaquaten Informationen (liber die Tests und ihre Folgen, und unter Achtung der freien
Entscheidung der Frau, das Testangebot in Anspruch zu nehmen oder es abzulehnen. Gleichzeitig
ruft der Ausschuss zu besonderer Wachsamkeit vor einer moglichen Banalisierung des Tests.
Wenn gewisse Screenings routinemaRig angeboten werden, entsteht die Gefahr, dass die Beratung
und die Entscheidung, sich einem Test zu unterziehen, ohne ausreichende reifliche Uberlegung
stattfinden.

Auch im Zusammenhang mit der derzeitigen pranatalen Friherkennung haben verschiedene
Studien bereits gezeigt, dass schwangere Frauen nicht immer die Bedeutung und die
Implikationen einer pranatalen Friherkennung begreifen und sich nicht immer der Tatsache
bewusst waren, dass sie sich einem prdnatalen Screening unterzogen. (47-51)

Verschiedene NIPT-Studien haben bereits auf das Risiko hingewiesen, dass Frauen unter sozialen
Druck geraten konnten, sich einem Test zu unterziehen, der als sicher und ,problemlos”
betrachtet wird. (46) Der invasive Charakter der jetzigen vorgeburtlichen Untersuchung erhohte
die Testschwelle und veranlasste die Frauen, sorgfaltig tGber ihre Wahl nachzudenken. Der
nichtinvasive Charakter des NIPT verkiirzt den Weg zum Test - ein Umstand, der gleichzeitig ein
Vorteil und ein Nachteil sein kann.

Sollte der NIPT als Primartest eingefiihrt werden, so kénnte die Verhinderung der Banalisierung
des Testangebots zu einer der groRten ethischen Herausforderungen werden. (5;7;47) Es besteht
hier das Risiko, dass Gesundheitsdienstleister den NIPT als Routinetest anbieten, ohne
schwangeren Frauen dann ausdriicklich die Mdglichkeit offenzulassen, von diesem Test
abzusehen, und zwar als Ergebnis einer durchdachten Entscheidung. (7) Wenn der NIPT jedoch
als Folgetest betrachtet wird, ist das Banalisierungsrisiko kleiner, da die nach dem Kombitest
positiv getesteten schwangeren Frauen vom Gesundheitsdienstleister vor eine neue Wahl gestellt
werden: Sie miissen entscheiden, ob sie den NIPT machen oder nicht. (48)

Nach Auffassung des Ausschusses kann das Banalisierungsrisiko nur verkleinert werden, wenn
den Voraussetzungen fiir eine gutdurchdachte Entscheidung mehr Aufmerksamkeit gewidmet
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wird. Dabei missen schwangere Frauen ausreichend iiber die Eigenschaften, Grenzen und Folgen
des NIPT informiert werden. Ausreichende Information ist eine notwendige Voraussetzung fir
eine durchdachte Entscheidung fiir oder gegen eine vorgeburtliche Untersuchung. Schwangere
Frauen brauchen dafiir Zugang zu Folders und Internetseiten, die ihnen Auskunft Gber den NIPT
geben, und zu Gesundheitsdienstleistern, die sie informieren und ihre Fragen beantworten
kdnnen.

Umfragen bei schwangeren Frauen haben ergeben, dass der Informationsfluss beim heutigen
Kombitest manchmal unzureichend ist. (49-51) Eine mogliche Erklarung dafiir ist, dass sich
Gesundheitsdienstleister weniger Zeit nehmen, schwangere Frauen mit einem a priori geringen
Risiko zu informieren als schwangere Frauen mit einem Hochrisikoergebnis, die sich dann
zwischen einer Chorionbiopsie und einer Fruchtwasserpunktion entscheiden miissen. (52) Diese
Feststellung ist fiir den NIPT wichtig. In einem Kontext, in dem der NIPT nur bei schwangeren
Frauen mit Hochrisiko angeboten wird, ist die Garantie einer besseren Information in der Tat
groRer. Informationen (lber vorgeburtliche Untersuchungen werden hier namlich schrittweise
erteilt: Jeder Schritt ist eine neue Moglichkeit, Informationen zu erteilen. Ferner handelt es sich
hier um eine relativ begrenzte Gruppe, sodass die Gesundheitsdienstleister, die die Beratung
anbieten miissen, nicht liberfordert werden. Wenn der NIPT jeder Frau angeboten wird, entsteht
mehr Druck auf die Gesundheitsdienstleister. Fiir die Gesundheitsdienstleister bedeutet das
moglichweise weniger Zeit fir die Beratung und fir die Patienten weniger Zeit, die Informationen
Uber den Test und dessen Implikationen zu verarbeiten. (52;53) Das Informationsangebot muss
dem Informationsbedarf des Patienten Rechnung tragen, seine moralischen Vorstellungen achten
und soll ihm keine Vorschriften machen. Dadurch muss die Moglichkeit entstehen, dass eine
schwangere Frau ohne Druck von auRen zu einer durchdachten Entscheidung findet. Das Streben
nach qualitativ hochwertigen Informationen unter Achtung des Patienten darf nicht nur bei der
Begleitung wahrend der Durchfiihrung des NIPT zum Ausdruck kommen, sondern auch bei der
Mitteilung des Testergebnisses und der Begleitung der moglicherweise darauffolgenden Schritte.

1Iv.2.4. Zufiillige Feststellungen

Es geschieht ab und, dass eine bestimmte Untersuchung oder ein bestimmter Diagnosetest
Informationen liefert, die moglicherweise relevant fiir den Patienten sind, aber keinen Bezug zur
urspriinglichen Frage haben. Wenn diese Informationen zu praventiven oder therapeutischen
MaRnahmen fiihren kénnen, ist es wichtig, sie mit dem Patienten in einer klinisch-genetischen
Umgebung zu teilen. Ein Vorenthalten dieser Informationen kann als ernsthafte Verfehlung
betrachtet werden. Die Diskussionen Uber Zufallsentdeckungen, die zurzeit zum Thema
Genomanalyse bei Kindern und Erwachsenen gefiihrt werden, gibt es auch bei der genetischen
Analyse des Fotus. Bei der Beratung vor und nach den Tests ist Aufmerksamkeit fiir die
Moglichkeit von Zufallsentdeckungen gefragt.
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1v.2.5. Rolle der Behorden bei der Garantie der Sorgfaltskriterien

Aus den oben beschriebenen Uberlegungen uiber das Ziel vorgeburtlicher Untersuchungen geht
hervor, dass die Behorden dort eine wichtige Rolle zu spielen haben. Sie miissen zuallererst
garantieren, dass das Ziel der vorgeburtlichen Untersuchungen mdoglichst klar ist. Mit dem
Screeningangebot soll Menschen die Mdglichkeit gegeben werden, Entscheidungen nach
ausfihrlicher Aufklarung zu treffen: Diese Entscheidungsfreiheit muss geschiitzt werden. (35) Aus
dem Screeningangebot darf kein verkappter eugenischer Kontext werden, in dem die Paare in der
Praxis keine Wahl mehr haben. Dies bedeutet, dass die Behorden in Absprache mit den
Gesundheitsdienstleistern dafiir sorgen miissen, dass gutes Informationsmaterial erarbeitet wird,
das die Vor- und Nachteile des NIPT verdeutlicht.

Im Rahmen der prdnatalen Friherkennung spielen die Behorden eine Koordinations- und
Fihrungsrolle. Es ist ganz im Interesse von schwangeren Frauen, wenn die prdnatale
Friherkennung strengen Qualitatsnormen unterliegt. Die Behdrden miissen die Qualitdat der
Information, die Sorgfalt der genetischen Beratung, die Qualitatskontrolle beim Testangebot, die
Entwicklung von Versorgungsmodellen, die Zugadnglichkeit des Testangebots und eine effiziente
Verwendung der 6ffentlichen Mittel garantieren. Schwache Gesellschaftsmitglieder und besondere
Risikogruppen verdienen dabei besondere Beachtung. Gleichzeitig muss schwangeren Frauen, die
sich fiir das Austragen des Kindes entschieden haben, ausreichende Unterstiitzung angeboten
werden. Personen mit einer geistigen oder korperlichen Behinderung sind ebenbiirtige Biirger.
Dies bedeutet, dass die Behorden fiir entsprechende Unterstiitzung des Unterrichts, gute
medizinische Pflege und Betreuung zuhause sowie fiir stationdre und nichtstationdre
Einrichtungen sorgen missen.

V. Schlussfolgerung

Der Beratende Bioethik-Ausschuss wurde um ein Gutachten Uber die ethischen Dimensionen des
nichtinvasiven pranatalen Tests gebeten. Das Gutachten konzentriert sich auf die ethischen
Fragen, die dieser Test bei der Anwendung in der Gesundheitsfiirsorge aufwirft. Da der
nichtinvasive pranatale Test fiir Trisomie 21, 13 und 18 dem Verbraucher derzeit, soweit der
Beratende Bioethik-Ausschuss dies einschdatzen kann, nicht direkt Giber das Internet angeboten
werden kann, wurde dieser Aspekt bewusst auRer Acht gelassen. Ferner haben der Beratende
Bioethik-Ausschuss und der Hohe Gesundheitsrat in der Vergangenheit bereits Gutachten (iber
genetische Selbsttests vorgelegt. (54-55) In diesem Gutachten hatte der Ausschuss auBerdem
nicht die Absicht, sich mit der ZweckmaRigkeit der pradnatalen Fritherkennung zu befassen,
sondern eher auf vorrangige Fragen bei der Anwendung des NIPT in der klinischen Praxis und in
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der Gesundheitsfiirsorge aufmerksam zu machen. Der Ausschuss kommt zu folgenden

Schlussfolgerungen und Empfehlungen:

1)

5)

Pranatale Friherkennung ist ein ethisch besonders sensibles Thema. Hier treffen in der Tat
vielschichtigen Meinungen liber die Schutzwiirdigkeit und die Interessen des Embryos, die
Entscheidungsmoglichkeit von schwangeren Frauen und die angemessene Haltung von
Gesundheitsdienstleistern aufeinander. Jegliche Form von pranataler Friiherkennung, die mit
einem Schwangerschaftsabbruch enden kann, ist daher auch ein potentielles Thema fir eine
ethische Diskussion. Der Ausschuss mochte deshalb betonen, dass jedes Angebot an
pranataler Friherkennung, und besonders der NIPT, dafiir sorgen muss, dass schwangeren
Frauen die Moglichkeit geboten wird, Entscheidungen nach ausfiuhrlicher Aufklarung zu
treffen. Das Anbieten einer prdanatalen Fritherkennung darf auf keinen Fall zum Vorschreiben
bestimmter Optionen fiihren.

Aus dieser Sicht spielen die Behdrden eine bedeutende Koordinations- und Fiithrungsrolle bei
der Umsetzung der pranatalen Friiherkennung: Sie missen die Qualitdt des Testangebots, die
Qualitat der Information, die Sorgfalt der Beratung und die Zugdnglichkeit des Testangebots
kontrollieren. Schwache Gesellschaftsmitglieder und besondere Risikogruppen miissen dabei
besondere Aufmerksamkeit geniefRen.

Banalisierung, Konformismus und sozialer Druck kénnen beim NIPT nicht ausgeschlossen
werden. Der Ausschuss ist der Auffassung, dass diese Risiken nur abgewendet werden
koénnen, indem mehr Wert auf die Schaffung der Maoglichkeit einer sorgfaltigen
Entscheidungsfindung gelegt wird. Dabei miissen schwangere Frauen ausreichend lber die
Eigenschaften, die Grenzen und die Folgen des nichtinvasiven pranatalen Tests informiert
werden.

Aus Billigkeitserwdagungen halt der Ausschuss es fiir wichtig, fur eine breite Zuganglichkeit
zu einer neuen und zuverldssigen Technik wie dem NIPT zu sorgen. Obschon die Behérden
die Kosten der verschiedenen Optionen fiir die Gesundheitsfiirsorge natiirlich abwagen
miussen, stellt sich ein ethisches Billigkeitsproblem, wenn der NIPT der sicherste und
zuverlassigste Test ist, aber der Zugang dazu durch finanzielle Hindernisse erschwert wird.

Der Ausschuss unterstreicht auch die Bedeutung der Unterstiitzung fiir schwangere Frauen,
die sich flur das Austragen ihres Kindes entscheiden. Das bedeutet auch, dass die Behorden
die notwendige Unterstiitzung fiir Personen mit einer geistigen oder korperlichen
Behinderung bereitstellen missen, besonders im Unterrichtswesen, in der personlichen
Betreuung sowie in stationaren oder nichtstationaren Einrichtungen.
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