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Nicht invasive Pranataldiagnostik (NIPD)

Sehr geehrte Frau Bundeskanzlerin,

wir sind das gewahlte Gremium der Angehorigen von rd. 200.000 Menschen mit Behinderungen
oder mit psychischer Erkrankung in mehr als 1.100 Mitgliedseinrichtungen und Diensten im
CBP. Wir vertreten die Interessen unserer Kinder, Ehe- und Lebenspartner, die sich wegen der
Schwere ihrer Behinderung nicht oder nur sehr eingeschrankt duf3ern kénnen sowie unsere
Interessen als Angehdrige von Menschen mit Behinderung.

Mit groRer Betroffenheit verfolgen wir die Diskussion um die Zulassung des pranatalen Bluttests
als regulare Kassenleistung. Aus unserer Sicht wirde damit ein weiterer Schritt gegangen,
Behinderung als vermeidbar erscheinen zu lassen und das Lebensrecht von Menschen mit
Behinderungen in Frage zu stellen.

Wir als betroffene Eltern, Angehdrige und gesetzliche Betreuer erfahren alltaglich, wie
beglickend und erflllend das Zusammenleben z.B. mit Menschen mit einem Down-Syndrom
sein kann. Mit entsprechender Forderung und Assistenz kdénnen diese Menschen eine
selbstbestimmte Teilhabe am gesellschaftlichen Leben erreichen. Eindricklich sind uns die
deutlichen Worte von Natalie Dedreux an unsere Bundeskanzlerin, Frau Merkel, wahrend der
ARD-Wahlarena 2017 in Erinnerung: ,Ich will nicht angetrieben werden, sondern auf der Welt
bleiben!®.

Die Zulassung des pranatalen Bluttests als Kassenleistung durch den Gemeinsamen
Bundesausschuss wird den sozialen Druck auf werdende Eltern weiter erhdhen. Mit der
Meinung: ,Das muss doch heutzutage nicht mehr sein!“ wird immer mehr die ,Vermeidbarkeit"
von behindertem Leben ausgedrickt und den betroffenen Menschen damit letztendlich das
Lebensrecht abgesprochen. Das darf nicht sein!

1994 wurde der Satz ,Niemand darf wegen seiner Behinderung benachteiligt werden® in Artikel
3 Absatz 3 des Grundgesetzes aufgenommen. Mit der Neuregelung des Schwangerschaftsab-
bruchs in § 218 StGB wird ein Jahr spater die embryopathische Indikation ersatzlos gestrichen.
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Auch die UN-Behindertenrechtskonvention betont ausdricklich, dass Menschen mit
Behinderungen die gleichen Rechte auf Teilhabe am Leben wie alle anderen Menschen haben.

Die Ausweitung der genetischen Frihdiagnostik gibt keine Aussagen Uber den ,Schweregrad®
der Krankheit / Behinderung und fuhrt nicht zu therapeutischen MalRnahmen, sondern in den
allermeisten Fallen zur Selektion behinderten Lebens. Dies kdnnen wir als betroffene
Angehdrige nicht akzeptieren, wissen wir doch um die Lebensfreude unserer Kinder.

Naturlich stellt die Nichtzulassung des nicht invasiven Pranataltests (NIPT) als Kassenleistung
eine Benachteiligung einkommensschwacher Menschen dar. Aber nicht jedes ethische
Dilemma ist immer sofort auflésbar. Vielmehr muss in diesen Fallen nach einer separaten
Lésung gesucht werden.

Zusammenfassend kommen wir zu der Uberzeugung, dass die Zulassung der NIPT als frei
zugangliche Kassenleistung ethische Grundsatzfragen in unserer Gesellschaft beruhrt, die
nicht durch ein Gremium entschieden werden kann, dass dafiir keine demokratische Legitimitat
besitzt. Wir begrifien und unterstiitzen daher den Antrag einer fraktionsibergreifenden Gruppe
von Bundestagsabgeordneten, diese Frage im Deutschen Bundestag zu beraten und zu
entscheiden.

Inhaltlich schlieen wir uns als Angehdrigen ausdrucklich der Gemeinsamen Stellungnahme
des CBP, Deutschen Caritasverband und SkF vom 17.01.2019 an:

,In der Abwagung bewerten wir das Risiko, durch flachendeckende Screenings Tendenzen der
Selektion zu beférdern, als so schwerwiegend, dass eine Zulassung als Regelleistung aus
unserer Sicht nicht zu vertreten ist.

Wir fordern den Gemeinsamen Bundesausschuss und die Abgeordneten des Deutschen
Bundestages dazu auf, sich gegen die Zulassung des NIPT als Regelleistung der
gesetzlichen Krankenversicherung zu entscheiden und einzusetzen.“

Fir den Beirat der Angehorigen im CPB

Gerold Abrahamczik
(Sprecher)
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