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«In mir war ich nie
behindert, in mir war
ich immmer ganz»

Die pranatale Diagnostik aus der Sicht einer Behinderten

Mein ebenfalls behinderter Mann und ich liessen 1986 die Ver-
erbbarkeit unserer Behinderungen am Genetischen Institut
abklaren. Das Risiko, dass wir unsere Behinderungen weiter-
vererben kénnten, wurde als relativ hoch eingeschétzt. Falls wir
doch ein Kind haben wollten, wurde uns folgende Maglichkeit
angeboten: Um abzuklaren, ob das Kind behindert wére, kénn-
te ich mich am Anfang der Schwangerschaft den pranatalen

Untersuchungen unterziehen.

Der Arzt, der uns beriet, emp-
fahl mir, mich flir diese Abkla-
rungen aber nicht einfach an
einen Gynakologen zu wen-
den, sondern an einen fiir sol-
che Untersuchungen speziali-
sierten Arzt. Dabei wurde uns
natlirlich der Abbruch der
Schwangerschaft nahege-
legt, wenn der Fetus Anzei-
chen einer Behinderung auf-
weisen sollte. Wir hatten den
Eindruck, der Arzt fuhlte sich
verpflichtet, uns Uber diese
Moglichkeit zu informieren
(die Aufklarung Gber die
pranatale Diagnostik war
schon damals fester Bestand-
teil der Beratungen), aber
mein Mann und ich waren ei-
nigermassen verblifft, mit
welcher Selbstverstandlich-
keit uns dieser Vorschlag un-
terbreitet wurde.

So war das also bei unserer
genetischen Beratung. Eine
medizinische Antwort auf
eineFrage, die ausschliesslich
in Selbstverantwortung der
Menschen gelost werden
kann und nicht durch die Me-
dizin.

Ware meine Mutter heute

mit mir schwanger...

Ware meine Mutter heute mit
mir schwanger, wiirde man
ihr wohl zur Abtreibung raten;
das Problem meiner Behinde-
rung wurde biologistisch ge-
|6st. Dabei leide ich kaum an
meiner Behinderung, denn
«in mir war ich nie behindert,
inmirwarichimmerganz».(1)
In meinem Leben und Erleben
flihle ich kein korperliches,
biologisches Leiden, ich bin
auch kaum auf fremde Hilfe
angewiesen. Meine Behinde-
rung entsteht erst wirklich
durch die Reaktion der Um-
welt auf meine asthetische
Behinderung.

«Es ist wichtig, dass sich
Frauen und Manner den eige-
nen angstbesetzten Lebens-
perspektiven stellen und sie
nicht an eine technische Ver-
waltung delegieren. Dem
Menschen ist Unsicherheit zu-
mutbar, und menschliches.
Leben ist im allgemeinen
mehr mit Unsicherheit als mit
Sicherheit konfrontiert. .

erwartet. Nur gerade 0,5 Pro-
zent der Erbkrankheiten, die
wiederumnur 1,5 Prozentaller
Behinderungen ausmachen,
konnen diagnostiziert wer-
den. Mit der pranatalen Dia-
gnostik konnen also nur sehr
wenige der unendlich vielen
Risiko-Faktoren, denen der
Mensch ausgesetzt ist, festge-
stellt werden.

Durch die verschiedenen vor-
geburtlichen Untersuchungs-
methoden kdnnen heute unter
anderen folgende Behin-

derungsarten festgestellt wer-
den: Die sogenannten Neural-
rohrdefekte (offener Ricken-

Behinderte kénnen ebenso ein sinnerfiilltes Leben flihren wie
Nichtbehinderte ein sinnentleertes.

Pranatale Diagnostik kann kei-
ne Sicherheitsversprechen
einlésen.» (2)

Die Diagnose «behindert» bei
der pranatalen Untersuchung
sagt genauso wenig darlber
aus, ob das Kind mit zwanzig
Jahren ein autonomes,
selbstbestimmtes, kreatives
und interessantes Leben fiih-
ren wird wie bei der Diagnose
«nichtbehindert». Werdende
Eltern, die erfahren, dass sie
ein behindertes Kind bekom-
men, haben lediglich jetzt
schon Kenntnis von einem
bestimmten Problem, das
nach der Geburt auf sie zu-
kommen wird; bei einem
nichtbehinderten Kind wissen
sie zurzeit noch nicht, was sie

markkanal — Spina bifida) und
die Trisomie 21, diezum Down
Syndrom (Mongolismus)
fuhrt. Nach solchen Befunden
werden die Feten meistens
abgetrieben.

Barbara Mezger Rogger
Ce Be eF Schweiz

Der gesellschaftliche Druck,
kein «behindertes» Kind zu
haben, wird mitzunehmender
Anwendung von vorgeburtli-
chen Tests grosser. So erhal-
ten Familien, die ein mongo-
loides Kind zur Welt bringen,
in einzelnen US-Staaten be-
reits keine Sozialhilfe mehr, in
Japan sind in den letzten Jah-
ren keine Feten mit pranatal

diagnostiziertem Mongolois-
mus mehr geboren worden.

Krasser Widerspruch

zum geltenden Gesetz

Die Praxis der Pranatal-Dia-
gnostik steht in krassem Wi-
derspruch zum in der Schweiz
nach wir vor gesetzlich beste-
henden Abtreibungsverbot.
Das Selbstbestimmungsrecht
von uns Frauen und von
Elternpaaren ist in Frage ge-
stellt, nicht nur durch die noch
immer vorhandene Mdglich-
keit der Strafbarkeit des
Schwangerschaftsabbruchs,
sondern seit einigen Jahren
auch durch den wachsenden
Druck auf die Frauen und auf
werdende Eltern, die vorge-
burtlichen Untersuchungen
durchzufiihren und bei einem
allfallig «positiven» Befund
abtreiben zulassen.

Der Versuch der Verhinde-
rung von Behinderten durch
die pranatale Diagnostik hat
sich bei uns innert kurzer Zeit
fest etabliert. Wird jedoch zur
Verhinderung von Verkehrs-
verletzten und -toten gleich-
viel und auf die gleich effizien-
te Weise getan? Verkehrsver-
letzte machen ein Vielfaches
der durch die Pranatal-Dia-
gnostik feststellbaren Behin-
derungen aus; die Geburtsbe-
hinderten sollen also tech-
nisch «verhindert» werden,
wahrend die durch Verkehrs-
unfalle verursachten Behin-
derungen fatalistisch wie ein
Naturereignis hingenommen
werden...

Es erscheint mir typisch flir
unsere Gesellschaft, wie heu-
te das Problem der Geburten-
behinderungen angegangen
wird. Man versucht, ihm mit
technischen Mitteln Herr zu
werden statt mit den Moglich-
keiten des Gesprachs, der In-
formation, der Auseinander-
setzung, der Vernetzung mit
der Umgebung, in der man/
frau lebt, des Einander-Hel-
fens.

Gehort die Welt

nur den Tiichtigen?

Der australische Philosoph
Peter Singer geht noch einen
Schritt weiter, indem er nicht
nur die Abtreibung von Feten
mit Verdacht auf Behinde-
rung, sondern die Tétung be-
hinderter Sauglinge im ersten
Lebensjahr (da sie in diesem
Alter noch kein Selbstbe-
wusstsein hatten) postuliert
und zur Rechtfertigung fol-
gende, geradezu abenteuerli-
che Gleichung aufmacht: «So-
fern der Tod eines geschadig-
ten Sauglings zur Geburt ei-
nes anderen Kindes mit bes-
seren Aussichten auf ein
glickliches Leben fuhrt, dann
ist die Gesamtsumme des
Glucks grosser, wenn der be-
hinderte Saugling getotet
wird. Der Verlust eines un-
glicklichen Lebens fur den



ersten Saugling wird durch
den Gewinn eines glickliche-
ren Lebens flir den zweiten
aufgewogen.» (3) Peter Sin-
ger stellt also die Gleichung
auf: Behindert = Leid, nicht-
behindert = Gliick. Diese Glei-
chung ist absurd, denn Behin-
derte konnen ebenso ein sinn-
erfulltes Leben flihren wie
Nichtbehinderte ein sinnent-
leertes und umgekehrt. Mir
wird namlich sehr ungemut-
lich zumute, wenn ich meine
Existenz erklaren, rechtferti-
gen oder gar entschuldigen
muss. — Kein nichtbehinderter
Mensch muss das tun.

Wenn aber wir Behinderte un-
sere Existenz rechtfertigen
mussen, wenn aus-
schliesslich den «Tulchtigen»
die Welt gehort, dann werden
wir an den Rand gedrangt.
Dabei ist es beispielsweise
wohl kaum ein Uberwiegen-
der Teil der Bevolkerung, dem
es moglich ist, das von den
Gesellschaft erwartete Lei-
stungssoll liickenlos zu erfl-
len, d.h. ohne behinderungs-,
krankheits- oderunfallbeding-
te langere Absenzenzwischen
dem 18. und dem 62., bzw.
dem 65. Altersjahr ununter-
brochen wochentlich wah-
rend 42 Stunden mit maxima-
ler Effizienz zu arbeiten. Unter-
liegen wir wohl immer noch
dem  Sozialdarwinistischen
Denken, wonach ein Recht zu
leben nur hat, wer sein Brot
selbst verdient, der Tuchtige
durch «natlrliche» Auslese
Uberlebt?

Platz fiir die Behinderten

Ich pladiere daher fir die Ge-
sellschaft, in der es selbstver-

standlich ist, dass es Behin-
derte und Angehorige ande-
rer Randgruppen gibt; flireine
Gesellschaft, die Randgrup-
pen nicht als am Rande, aus-
serhalb der Gesellschaft ste-
hende Gruppen betrachtet,
sondern Randgruppen «als
Rand versteht, ohne den die
Gesellschaft ausufern wiir-
de». (4)

Ich fordere, dass sich jede
schwangere Frau, jedes El-
ternpaar — ohne sich rechtfer-
tigen zu missen und ohne Lei-
stungsklrzungen der Kran-
kenkasse oder der Invaliden-
versicherung befilirchten zu
missen — sich gegen die
pranatale Diagnostik ent-
scheiden kann.

Ich bin fiir den Boykott der
pranatalen Djagnostik; zumin-
dest sollen Arzte und Arztin-
nen nicht nur tUber die Mog-
lichkeiten dervorgeburtlichen
Untersuchungen und den
Schwangerschaftsabbruch
informieren, sondern es soll
auch ein Gesprach daruber
stattfinden, was es auch in
positivem Sinne bedeuten
kénnte, ein behindertes Kind
zu haben.

Ich wiinsche mir eine Gesell-
schaft, in der sich die heute
geborenen Geburtsbehinder-
ten nicht fur ihr Da-Sein ent-
schuldigen missen.

1) Aus «Eine Art Glick» von
Alois Hotschnig

2) AihaZempin «Puls» 2/1991

3) Aus «Praktische Ethik» von
Peter Singer

4) Hans Witschi, Kunstmaler,
in «Das Magazin» 36/1988

Krebs - Fortschritte in
kleinen Schritten

FdW. Krebs ist neben den Herz-Kreislaufkrankheiten die zweit-
haufigste und eine der gefiirchtetsten Todesursachen. In der
Schweiz erkranken jahrlich tiber 31000 Personen an Krebs und
etwa 16500 sterben daran. Das bedeutet aber, dass etwa die
Halfte der Patienten die Krankheit Giberlebt und geheilt wird.
Allerdings sind die Unterschiede je nach Krebsart sehr gross.

Die haufigsten Krebsarten

Die bei den Mannern seit Jah-
ren mit Abstand haufigste
Krebstodesursache ist der
Lungenkrebs. Im Jahre 1989
starben Uber 2200 Manner an
einem Lungentumor. Diese
Krebsart ist noch nicht — oder
nur in Ausnahmefallen - heil-
bar, konnte aber am ehesten
vermieden werden, ist doch
das Rauchen die Hauptursa-
che von Lungenkrebs.

Bei den Frauen ist der Brust-
krebs die haufigste Krebs-
form. Daran starben 1989 fast
1600 Frauen. An zweiter Stelle
beiden MannernfolgtderPro-
stata-Krebs mit rund 1400 To-

desfallen. Als nachstes
kommt mit etwa gleicher Hau-
figkeit bei Mannern wie bei
Frauen der Dickdarm- und
Mastdarmkrebs. Insgesamt
sterben rund 2000 Manner
und Frauen jahrlich an einem
Darmtumor, und man rechnet
mit 3500 bis 4000 Neuerkran-
kungen.

In den kommenden Jahren
werden die Krebsfalle trotz
der Erfolge der Medizin insge-
samt nicht abnehmen. Zum
einen steigen die Zahlen z.B.
beim Lungenkrebs derFrauen
immernoch an,weil der Anteil
der Raucherinnen steigt. Zum
anderen wird mit der Zunah-

Zumindest der Lungenkrebs
kénnte vermieden werden,
gehort doch das Rauchen zur
Hauptursache dieser
Krebsart.

me der alteren Bevolkerung
auch die Tumorhaufigkeit
steigen. Je alter die Menschen
werden, desto grosser ist der
Anteil an Krebskranken, weil
in der Regel das Erkrankungs-
risiko mit dem Alter steigt.
Deshalb ist die Krebsfor-
schung von besonderer Be-
deutung.

Erste Zeichen

Die Chance, eine Tumorkrank-
heit zu Uberleben, ist am
grossten, je friher der Tumor
entdeckt und behandelt wird.
Dann ist auch die Chance
gross, dass sich noch keine
Metastasen gebildet haben.
Bei friiher Diagnose betragt
die Uberlebensrate fiir die
nachsten fliinf Jahre beim Bla-
senkrebs, beim Dick- und
Mastdarmkrebs, beim Kehl-
kopf-, Prostata- sowie beim
Gebarmutterkarzinom  zwi-
schen 70 und 80 Prozent. Bei
Brustkrebs liegt sie sogar bei
83 Prozent.

Blut im Stuhl oder Knoten in
der Brust kdnnen, aber mus-
sen nicht, erste Zeichen eines
Tumors sein. Wer diese Zei-
chen an sich entdeckt, sollte
sofort einen Arzt zur weiteren
Abklarung aufsuchen.

Krebstherapie

Die moderne Krebstherapie
beruht in den meisten Fallen
auf einer Kombination von
chirurgischem Eingriff, medi-
kamentdsen Behandlungen
und Strahlentherapie. Mit
Chirurgie und Bestrahlung
kann der Tumor lokal ange-
gangen werden, die Chemo-
therapie wirkt hingegen mei-
stens auf den ganzen Korper.
Neuerdings versucht man Zy-
tostatika (Antikrebs-Medika-

mente) gezielt nur im Tumor-
gebiet einzusetzen.

Mit Zytostatika konnen heut-
zutage bis zu 90 Prozent der
Hodentumore und gewisse
Blutkrebsformen (Leukamie,
Hodgkin-, Nicht-Hodgkin-
Lymphome) zu 50 bis 80 Pro-
zent geheilt werden. Beson-
ders erfolgreich ist die Be-
handlung der akuten Leuka-
mie im Kindesalter. Dank
Strahlen- und Chemotherapie
Uberleben 70 bis 80 Prozent
der erkrankten Kinder.
Wichtige Fortschritte wurden
aber auch auf qualitativem
Gebiet gemacht: Die heutige
medikamentdse Behandlung
ist flr die Patienten weniger
belastend und besser vertrag-
lich als friiher, weil die Neben-
wirkungen besser kontrolliert
werden konnen. Der Lebens-
qualitat, der Schmerzbehand-
lung und der psychischen Be-
treuung von Patienten und ih-
rer Angehorigen wird ver-
mehrt Rechnung getragen.

Anlass zu Hoffnung

Zu Hoffnungen Anlass geben
neue Medikamente, die soge-
nannten Zytokine, die dank
der Gentechnologie entwik-
kelt werden konnten. Diese
Zytokine sind Botensubstan-
zen und Wachstumsfaktoren,
die zur Verstandigung der Zel-
len untereinander steuern.
Einige Zytokine werden zur-
zeit in Studien getestet, ande-
re sindfirdie Therapie bereits
zugelassen.

Der Krebsforschung wird in
den drei Basler pharmazeuti-
schen Firmen ein besonders
hoher Stellenwert beigemes-
sen. So hat die Firma Sandoz
kiirzlich einen zehnjahresver-
trag mit einem amerikani-
schen Forschungsinstitut zur
Erforschung einer neuen Ge-
neration von Antikrebsmitteln
abgeschlossen. Sie beteiligt
sich an diesem Forschungs-
projekt, an dem 60 bis 100
Wissenschafter arbeiten, mit
100 Millionen Dollar.
Retinoide sind Substanzen,
die von der Firma Hoffmann-
La Roche entwickelt und die
bisher flir schwere Hautkrank-
heiten eingesetzt wurden. Bei
der weiteren Erforschung mit
diesen Substanzen hat sich
herausgestellt, dass sie bei
der Vorbeugung und Behand-
lung einiger Krebskrankhei-
ten erfolgreich eingesetzt
werden konnen. Untersu-
chungen in den USA zeigten
beispielsweise, dass Retinoi-
de die Entstehung eines
Zweittumors bei Patienten mit
einem Krebs im Mund- und
Rachenbereich  weitgehend
verhindern kénnen. Gewisse
Hauttumore scheinen eben-
falls auf die Behandlung mit
Retinoiden anzusprechen.
Weitere Forschungsprojekte
sind deshalb zurzeit im Gan-
ge.
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