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Miissen muskulire
«Erbleiden» tatsédchlich
vermieden werden?

von Christoph Eggli

Am 3./4. November 1990 veran-
staltete die Schweizerische Ge-
sellschaft fiir Muskelkrankhei-
ten SGMK in der Reformierten
Heimstitte Gwatt bei Thun eine
Herbsttagung iiber die prianatale
Diagnostik «fiir Eltern muskel-
kranker Kinder und Paare mit
Kinderwunsch trotz erhéhtem
Risiko». Mit meinem muskulédren
«Erbleiden» bin ich das besagte
«erhohte Risiko», iiber dessen
Lebensberechtigung ich an ei-
ner Podiumsdiskussion mit
Fachleuten (Arzten, Genetikerin-
nen, einem Ethiker und einer
tendenziell ebenfalls betroffe-
nen Sozialarbeiterin) habe mit-
diskutieren diirfen. Ist die SGMK
eine Selbsthilfe-Organisation —
oder eine Vermeidungs-Organi-
sation von Muskelkranken?

Die Behauptung, dass «ich an einer
Muskelkrankheit leide», setze ich flr
mich selber in Anflihrungszeichen —
weil ich in erster Linie an gesellschaft-
lichen Benachteiligungen und nicht
an einer korperlichen Behinderung
leide. Am Anfang von meinem Bericht

darum eine etwas provokative Fest-
stellung:

Spontane Erbverdnderungen (Muta-
tionen), wie etwa Muskeldystrophien,
haben beim Menschen unterschiedli-
che Rassen entstehen lassen. Wenn
man nun mittels pranataler Diagnostik
alle Féten mit bestimmbaren Erbfak-
toren (Genen) abtreiben wiirde, die
zur schwarzen Rasse fihren, so ware
das ganz klar Rassismus — auch wenn
die Eltern mit einem farbigen Kind
uberfordert sind und sich ein weisses
Wunschkind» wiinschen! Bei der Ab-
treibung von behindertem Leben
kann man meiner Meinung nach
ebenfalls von Rassismus, ndmlich
von «sozialem Rassismus», reden,
weil auch da das biologisch Fremde,
das Unbekannte beseitigt wird. Ich
sehe nicht ein, warum pranataler Ras-
sismus gegen Neger in ethischer Hin-
sicht mehr zu verurteilen ist als jener
Rassismus, der mich in meiner biolo-
gischen Identitat als Behinderter be-
seitigt? Diesbeziiglich hat somit Pfr.
Helmut Kaiser aus Spiez, der an der
SGMK-Tagung einen Vortrag liber die
«Ethischen Aspekte» der pranatalen
Diagnostik gehalten hat, am Beispiel
einer betroffenen erbkranken Familie
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eine letztlich flir Behinderte erschrek-
kende, opportunistische Ethik zugun-
sten des «Familiengllicks» entwickelt,
mit der der wissenschaftliche Rassis-
mus gegen Erbkranke und sonstige
Behinderte legitimiert werden soll.

Ein bestimmter genetischer Abschnitt
in dem gegen 100000 Gene umfas-
senden DNS-Strang des menschli-
chen Erbgutes ist offenbar besonders
anfallig fur die spontane, vererbbare
Mutation der Duchenne-Muskeldy-
strophie, die sich jedoch nur beim
mannlichen Geschlecht als neuro-
muskulare Erkrankung manifestiert.
Warum diese Verdanderung bei allen
VGlkern und Rassen auftritt, ist bisher
ein Geheimnis der Biologie, (iber das
von mir aus die Genetiker briiten kdn-
nen!

Eine wichtige Figur im Vorstand der
SGMK ist PD Dr. med. Hans Moser
von der Genetischen Beratungsstelle
des Berner Inselspitals. Moser hat zu-
sammen mit dem Amerikaner Antho-
ny Monaco die Diagnosemethode
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entwickelt, mit der Menschen mit Du-
chenne-Muskeldystrophie  prénatal
beseitigt werden kodnnen. Obwohl
Moser berufsmassig Muskelkranke
vernichtet, verkehrt er mit seinem
sympathischen und freundlichen
Barndeutsch mit einigen Mitgliedern
in der kollegialen «Du-Form» — eine
Schizophrenie, die offenbar im Kreise
der SGMK mdglich ist! Da PD Dr. med.
Hans Moser und Professor Mummen-
thaler, der am folgenden Tag das Podi-
umsgesprach leitete, anerkannte
«Fachkrafte» auf dem Gebiet der neu-
romuskularen Erkrankungen sind,
eroffnete Moser am 3. November die
Tagung gleich selber mit dem Vor-
tragsthema Uber den «Stand der For-
schung». Mit einer absolut grassli-
chen und letztlich auch rassistischen
Dia-Serie, die auf vollig unattraktive
Weise schwer verkriippelte und miss-
gebildete Féten und Sauglinge zeigte,
wurden wir Tagungsteilnehmer auf die
Notwendigkeit der préanatalen Dia-
gnostik eingestimmt...

Wirklich, ich habe mich an der SGMK-
Tagung in Gwatt recht wohl gefihlt.



Alle waren nett und hilfsbereit zu mir —
doch Uber die Notwendigkeit, dass in
Zukunft muskelkranke Menschen,
wie ich beseitigt werden durfen, wa-

ren sich trotzdem die meisten
Tagungsteilnehmerinnen einig! <Wenn
es schon diese neue Moglichkeit der
pranatalen Diagnostik gibt, sollen die
Eltern von muskelkranken Kindern
oder die Geschwister auch ein Recht
auf Selbstbestimmung haben», war
der Grundtenor an der Tagung. Offen-
bar war das einzig ethisch Bedenkli-
che fiir die Teilnehemr das religiése Ta-
bu «Abtreibung» — aber nicht die ge-
Zielte Vernichtung von Behinderten!

Ich ziehe darum fiir mich die Schluss-
folgerung: Es ist tédliche Ignoranz,
wenn mein Lebensrecht wegen eines
Bausteins von meiner Persénlichkeit,
meinem muskuldren «Erbleiden», in
Frage gestelit ist. Die Partnerschaft
der Teilnehmer an der SGMK-Tagung
mit den Behinderten ist fiir mich un-
glaubwiirdig — denn auch wenn man
andere Bausteine von meiner Persoén-
lichkeit bewundert, wie etwa mein
malerisches Schaffen, so will man

mich eben doch wegen des einen
Bausteins beseitigen!

Eine gewisse Opposition gegen die
pranatale Diagnostik war eigentlich
nur von der ebenfalls muskelkranken
Sozialarbeiterin Dorothea Spérri mit
ihrem Vortragstitel «Der (Alb-)traum
einer Gesellschaft unversehrter Men-
schen» zu spuren. Doch sogar von ihr
her war Widersprlchliches zu verneh-
men, das vermutlich in ihrer doppel-
ten biologischen Rolle als Frau und
als Behinderte begriindet ist. Wenn
Dorothea etwa sagte: «lch wiirde es
zwar nie wagen, eine Frau unter mora-
lischen Druck zu setzen, ihr evt. be-
hindertes Kind auszutragen, weiss ich
doch nur zu gut, wie Uberfordernd
dies unter unglinstigen Bedingungen
sein kann.»

Genau bei diesem Punkt hért eben
meine Solidaritat als Behinderter mit
den Frauen auf. Wo unsere Mlitter ras-
sistisch werden und mich vernichten
wollen, da verlieren sie von mir her je-
den Respekt! |
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