Dames en heren, 
ik wil mijn uiteenzetting graag beginnen met een weetje. Wist u dat België het eerste land is in Europa waar de NIPT-test, dat is de niet-invasieve prenatale test voor zwangere vrouwen, zo goed als gratis werd. Aan de hand van die niet-invasieve prenatale test, die NIPT-test, kan worden vastgesteld bij zwangere vrouwen of hun ongeboren kind een afwijking heeft, zoals bijvoorbeeld het Downsyndroom en dat kan gebeuren op een heel eenvoudige manier. Voor sommige mensen betekent het bestaan van die test dat er nu eindelijk een einde kan komen aan het nodeloos lijden van gehandicapte kinderen. Anderen vinden dan weer dat die NIPT-test veel te hard neigt naar een vorm van eugenetica, een vorm van genetische selectie dus, waardoor in de toekomst alleen nog perfecte baby's zullen overblijven perfect gezonde kinderen. De komende 10 minuten wil ik graag de voordelen van een dergelijke NIPT-test belichten, maar ook enkele belangrijke kanttekeningen maken, maar eerst zal ik wat meer uitleg geven over de test zelf. Wat houdt die NIPT-test nu precies in? Wel, een NIPT-test is een niet invasieve prenatale test om chromosomale afwijkingen op te sporen bij ongeboren baby's, bij foetusen. Er wordt een bloedstaal afgenomen en men kan nadien met bijna 100% zekerheid zeggen of het ongeboren kind een zogenaamde trisomie-afwijking heeft. De bekendste trisomie-afwijking, de bekendste chromosoomafwijking, is ongetwijfeld trisomie 21, ook nog wel het Downsyndroom genoemd. Deze afwijking krijgt traditioneel de meeste aandacht, maar er zijn ook nog andere vormen van trisomie, andere types trisomie die ook kunnen worden opgespoord aan de hand van die NIPT-test, bijvoorbeeld trisomie 18, het Edwards-syndroom of trisomie 13, Patau-syndroom. De NIPT-test is intussen ook zodanig geëvolueerd dat er ook veel meer andere afwijkingen kunnen worden opgespoord, dus niet enkel die drie types trisomie, maar ook veel andere ernstige aandoeningen kunnen dankzij die NIPT-test aan het licht komen en NIPT-test niet nieuw in België. Eigenlijk konden zwangere vrouwen deze test al enkele jaren laten afnemen in een van de acht gespecialiseerde genetische centra. Toekomstige moeders moesten tot voor kort €290 neertellen voor een dergelijke test maar nu, en dat is het geval sinds 1 juli 2017, kost een NIPT-test slechts €8,68, een heel verschil dus en voor moeders die zich in de risicogroep bevinden, is de test zelfs gratis. Hoe kan dat? Omdat de minister van Volksgezondheid beslist heeft om jaarlijks 15 miljoen euro vrij te maken voor de terugbetaling van dergelijke testen. Dit is dus een belangrijke beslissing, die ervoor zorgt dat elke vrouw, of ze nu arm of rijk is, haar ongeboren kind kan laten testen op ernstige genetische afwijkingen zoals het Downsyndroom. Tot zover lijkt die terugbetaling van die test dus een heel sociale maatregel die de gelijkheid bevordert. Maar wat als zo’n NIPT-test positief blijkt te zijn wat als uit de test blijkt dat een ongeboren kind wel degelijk het Downsyndroom heeft? Wel dan is dat voor de meeste ouders - alle ouders denk ik - een heel zware klap. Ouders zien en voelen ook dat dit mogelijk een zeer zwaar probleem kan opleveren in de toekomst voor het leven van hun kind ook voor hun eigen leven. Dus ouders die vooraf weten dat hun ongeboren kind Down heeft zullen in heel veel gevallen – in de meeste gevallen - overgaan tot abortus.
Dan wil ik nu enkele cijfers geven om dit een beetje te kaderen, want jarenlang werden er in België ongeveer 50 kinderen met Down geboren per jaar. Maar nadat de NIPT-test werd ingevoerd, daalde dat aantal gestaag tot 30. Nu de NIPT-test gedemocratiseerd wordt, voor iedereen dus toegankelijk wordt, vermoeden we dat er misschien maar een tiental baby's met Down zullen geboren worden elk jaar. De tendens is dus duidelijk: in de toekomst zullen er vermoedelijk steeds minder ouders een kind met Down krijgen en het syndroom van Down wordt op die manier iets heel uitzonderlijks. In Denemarken en IJsland, bijvoorbeeld, is Down intussen zo goed als uitgestorven, zo goed als verdwenen. En sommigen vragen zich dan af: begint dat niet heel erg op eugenetica te lijken. Eugenetica is een zeer beladen begrip. Dan denken we spontaan aan het programma dat werd opgestart door Nazi-Duitsland om het menselijke ras te verbeteren. Maar de omstandigheden nu zijn natuurlijk anders. De Nazi's legden hun collectieve programma op aan de bevolking van bovenaf. Wij leven in een liberale samenleving waar we de vrije keuze hebben, al is er wel een zekere vorm van sociale druk. Zo vindt de Australische filosoof, die wil ik graag even citeren, de Australische filosoof Julian Savulescu dat wij mensen de plicht hebben tot genetische optimalisatie. Hij zegt met andere woorden dat het onze plicht is om alleen die kinderen op de wereld te zetten die genetisch optimaal zijn. En in onze samenleving, in onze maatschappij, lijkt dit standpunt steeds meer te gaan overheersen. Maar net omdat het streven naar een normaal kind steeds meer als een basisrecht wordt beschouwd is het niet ondenkbaar dat ouders die er in de toekomst toch voor kiezen om een kind met Down op de wereld te zetten, dat zij zich stilaan een buitenstaander gaan voelen of dat zij door anderen met de nek worden aangekeken. Ze krijgen dan misschien te horen: jullie hebben bewust voor een gehandicapt kind gekozen. Jullie moeten er dan ook maar de gevolgen voor dragen want jullie wisten vooraf wat de risico's waren en daar hoort natuurlijk ook bij dat jullie alle kosten zelf ook moeten dragen, dat jullie zelf voor alle kosten moeten opdraaien. Persoonlijk vind ik dat we en dergelijke houding niet mogen tolereren, dat we op die manier niet mogen redeneren. We moeten de beslissing van deze ouders respecteren en we moeten deze ouders en hun kinderen blijven ondersteunen met behulp van aangepaste infrastructuur, aangepaste begeleiding en ook een gepaste sociale wetgeving.
Een andere belangrijke opmerking die ik hier wil maken is dat de resultaten van de test - van die NIPT-test - toch voldoende gekaderd moeten worden, dat iemand met kennis van zaken de resultaten van deze test kan bespreken met de ouders, dat alle mogelijke consequenties met toekomstige ouders worden besproken. Stel er wordt een chromosoomafwijking vastgesteld. Wel, welke gevolgen zal deze afwijking dan hebben op de korte en lange termijn? Dat moet heel goed aan toekomstige ouders worden uitgelegd en hier is natuurlijk een belangrijke taak weggelegd voor de behandelend arts of gynaecoloog. Maar ik denk ook dat het een goed idee is om bij dergelijke informatiegesprekken ook ouders van kinderen met Down te betrekken. Want zij zijn natuurlijk de ervaringsdeskundigen. Vaak wordt er ook vanuit gegaan dat kinderen met Down een zeer lage levenskwaliteit hebben, dat ze ongelukkig zijn; maar dat hoeft niet noodzakelijk zo te zijn, dat is niet altijd waar, dat klopt niet altijd. Het is kortom heel belangrijk dat ouders - toekomstige ouders - zoveel mogelijk informatie krijgen over de positieve en de negatieve kanten van hun keuze zodat ze een geïnformeerde keuze kunnen maken, zodat ze bewuste keuze kunnen maken. Ze moeten met voldoende kennis van zaken kunnen beslissen of ze hun ongeboren kind zullen behoudend of de zwangerschap toch zullen afbreken.
En tot slot wil ik opmerken dat ouders goed moeten blijven beseffen dat een negatieve NIPT-test ook niet automatisch betekent dat hun kind vrij zal zijn van alle mogelijke afwijkingen. Het blijft een beetje een illusie om te geloven dat we met en dergelijke test alle onzekerheden van het leven plots gaan kunnen wegnemen. Ook al kan een NIPT-test nooit met 100% zekerheid voorspellen hoe het leven van kinderen en hun ouders er in de toekomst zal uitzien, toch levert een NIPT-test mijns inziens voldoende betrouwbare informatie op om die toekomst tenminste beter te kunnen inschatten. Daarom denk ik dat het ook een goede zaak is dat deze NIPT-test voortaan voor iedereen toegankelijk is, op voorwaarde - en dat vind ik wel een heel belangrijke voorwaarde - dat men blijft investeren in het verstrekken van voldoende en degelijke informatie aan toekomstige ouders en dat men ook blijft investeren in de zorg voor kinderen en volwassenen met Down. Wij hier in België hebben dat al jarenlang gedaan dus vind ik het ook niet meer dan normaal dat we die inspanningen ook in de toekomst zullen blijven volhouden.
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