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Offener Brief an die Mitglieder des Deutschen Bundestags
Fir ein Kind mit Behinderung sollen sich Eltern nicht rechtfertigen muissen!

Sehr geehrte Damen und Herren Abgeordnete,

mit grof3er Zustimmung haben wir die Aufnahme der Debatte um pranatale Bluttests ins Par-
lament verfolgt. Die Pressekonferenz ,Vorgeburtliche Bluttests — wie weit wollen wir gehen?*
einzelner Abgeordneter und die Veroffentlichung des gleichnamigen interfraktionellen Positi-
onspapiers am 12. Oktober 2018 begrif3en wir sehr.

Auch die Caritas Behindertenhilfe und Psychiatrie e. V. vertritt die Ansicht, dass die Deu-
tungsmacht, welches Leben es wert ist, zur Welt kommen zu dirfen, nicht allein in den Han-
den des Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) oder des Instituts fir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) liegen darf. Das mag den Prozess verkiirzt dar-
stellen, ist jedoch Fakt, wenn wir uns die sehr wahrscheinlichen Folgen vor Augen fihren,
sollten pranatale Bluttests von den gesetzlichen Krankenkassen tibernommen werden: Eine
Behinderung wird als vermeidbar dargestellt, Eltern geraten dadurch unter Rechtfertigungs-
druck, wenn sie sich bei einem Befund dennoch fir ihr Kind entscheiden. Schon jetzt werden
neun von zehn Foten mit der Diagnose Down-Syndrom abgetrieben. Das ist eine erschre-
ckende Zahl, vor allem da in Deutschland 2009 die Behindertenrechtskonvention der Verein-
ten Nationen ratifiziert worden ist. Damit hat sich unsere Gesellschaft dazu verpflichtet, die
volle und gleichberechtigte Teilhabe von Menschen mit Behinderung sicherzustellen. Wel-
ches Signal setzen wir vor diesem Hintergrund, wenn Befunde aus molekulargenetischen
Tests weiterhin fir Ungleichbehandlung sorgen — vor allem wenn es dabei um die Frage
geht, wer Uberhaupt leben darf?

Die tagliche Lebenssituation von Menschen mit Behinderung und ihrer Familien wird fast
vollig aul3er Acht gelassen. Die deutlichen Worte von Natalie Dedreux an Angela Merkel
wahrend der ARD-Wahlarena 2017 zur Spatabtreibung von Kindern mit Down-Syndrom soll-
ten uns allen dabei im Gedachtnis bleiben: ,Ich will nicht abgetrieben werden, sondern auf
der Welt bleiben.” Natalie Dedreux ist eine junge Erwachsene mit Down-Syndrom, die durch
ihre Arbeit in einem Café, als Redakteurin eines Magazins und durch ihr Engagement mitten
im Leben steht.

Selbstverstandlich méchten wir die Entscheidungsautonomie von Eltern und insbesondere
von Frauen nicht in Frage stellen. Es ergibt sich zwischen dem Selbstbestimmungsrecht der
Frauen und dem Lebensrecht der Kinder ein grof3es ethisches Dilemma, das nicht aufgeltst
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werden kann. Auch weitere ethische Gesichtspunkte missen grundsatzlich diskutiert wer-
den. Dazu gehort die Frage, ob die Nichtzulassung molekulargenetischer Tests als Leistung
der gesetzlichen Krankenkassen armere Eltern benachteiligt, die sich diese Tests als Selbst-
zahler nicht leisten kdnnen.

Wir weisen darauf hin, dass der Grof3teil unserer Gesellschaft nicht ausreichend tber Teil-
habe- und Unterstitzungsmadglichkeiten von und fir Menschen mit Behinderung informiert
ist. Das zu &ndern und zu verbessern, ist aus unserer Sicht dringlich, damit alle Eltern eine
umfassende Entscheidungskompetenz erlangen. Hierbei ist auch die Rolle der Arzteschaft
bedeutsam, deren Bewertung von Befunden meist schon den Grundstein fir die Entschei-
dungsfindung der Eltern legt. An diesen grundlegenden Themen missen wir zuerst anset-
zen, bevor molekulargenetische Tests Uberhaupt auf den Markt kommen dirfen. Alles ande-
re spielt fahrldassig mit dem Leben von Menschen.

Fur Austausch zu und Mitarbeit an diesem Thema stehen wir gerne zur Verfigung.
Mit freundlichen Griizen
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1. Vorsitzender Geschéftsfuhrer
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