Pranataldiagnostik — fir
eine Kultur des Lebens

Manches in unserer Gesellschaft ist in eine Schieflage geraten. Vor allem in den elementaren Fragen
um Leben und Tod haben neue Deutungen bestehende Auffassungen verdringt — zum Schaden aller.
Eine Neuorientierung ist unumginglich.

bwohl die moderne Embryo-
O logie und Genetik das Mensch-

Sein mit dem Prozess der Be-
fruchtung gegeben sieht, verweigert sich
mancher Zeitgenosse — so in der der-
zeitigen Stammzelldebatte — immer noch
der Anerkennung des Lebensrechts fiir
Embryo und Fetus als Konsequenz dieser
wissenschaftlichen Erkenntnis.

Damit aber gerit die drztliche Behand-
lungspflicht, dem »salus aegroti« zu die-
nen, im Bezug auf den Ungeborenen aus
dem Blick, und Prinataldiagnostik per-
vertiert zur Selektionsstrategie. Der
schockhafte Befund einer moglichen Be-
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»Hauptsache gesund« oder
»Besser tot als behindert«?

I

hinderung wird als Krankheit der Mutter
definiert, der allein man zu helfen hat:
»Heilkunde im Dienste der Frauen«! Die
gesellschaftliche Leitidee »Hauptsache
gesund« wird zum »Besser tot — als be-
hindert!« Ist nicht fiir so manchen Arzt
der behinderte Fetus ein Strich durch
sein medizinisch erlerntes Konzept? An-
tipathie gegeniiber dem »Anderen«, Ab-
wertung des Schwachen und Geschwich-
ten, anerzogene Vorbehalte gegeniiber
dem behinderten Menschen kénnen wie
bosartige Geschwiilste in einer Gesell-
schaft wuchern und auch die Heilkunde
zersetzen. Sie stiften zur sozialen Verwei-
gerung gebotener Lebenshilfen an, zumal
das einschligige Haftungsrecht mitt-
lerweile zur 6konomischen Bedrohung
des Arztstandes geworden ist. Eine lega-
lisierte »private« Eugenik hat inzwischen
die ethische Basis unserer Zivilisation
erodiert, das Gebot: »du sollst keinen
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Unschuldigen téten« wird vorgeburtlich
diskret suspendiert!

Eigentlich ist die Prinataldiagnostik
nur ein Instrumentarium und sollte wie
alle diagnostische Technik Klirung schaf-
fen, um Ausgangspunkt fiir Hilfe und

kunst, die von ihren Grenzen wissen muss
und davon, dass sie in ihrem diagnosti-
schen Resiimee irren kann, dies vor allem
bei der Formulierung von Prognosen aus
dem Puzzle von nicht immer eindeutig
zu ermittelnden Befunden. Hitte der

Nicht bei jedem Ultraschall geht es heute um das Wohl des Kindes.

Selbsthilfe bei Betroffenen zu sein.
Wihrend der engen Symbiose von Kind
und Mutter in der Graviditit handelt es
sich um zwei Betroffene mit gleichen
Grundrechten. Das gilt es in der medizi-
nischen Ausbildung hervorzuheben und
juristisch wieder durchzusetzen. Aufier-
dem ist drztliche Kunst menschliche Heil-

unlingst in den Medien bekannt gewor-
dene 44-jihrige Beamte aus Marseille,
Vater zweier Kinder, sein Fotalleben fort-
setzen diirfen, wenn man bei ihm schon
prinatal entdeckt hitte, dass seine graue
und weifie Hirnsubstanz »v6llig an den
Rand des Schidels gedriickt« ist, wie erst
jetzt nach einem Unfall ermittelt wurde?
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Die historischen Wurzeln der Eugenik
reichen bekanntermafien weit in die An-
tike zuriick. Doch christliche Caritas und
Diakonie hielten immer wieder dagegen.
Aus gesellschaftlichen »Eiszeiten« der
Ausgrenzung und Isolation halfen auch
Arztpersonlichkeiten und Betroffene
selbst heraus — an Christian Wilhelm
Hufeland, an Louis Braille und Helen
Keller sei erinnert. Nachdem Gehorlose
und Blinde, spiter auch die »Krippel«
das Gewissen der westlichen Gesellschaft
geweckt hatten, wurde die zum Kampf-
begriff avancierte Bezeichnung »Kriippel«
1957 vom heutigen Begriff »Behinde-
rung« abgeldst und in der gesetzlichen
Firsorge auf alle Formen korperlicher,
seelischer und geistiger Auffilligkeiten
ibertragen. Die gesetzliche Definition
in der Regelung von 1986 beschreibt
»Behinderung« als den menschlichen Zu-
stand, in welchem »ein gesundheitlicher
Schaden zu funktionellen Einschrinkun-
gen fiihrt und diese Einschrinkungen
soziale Beeintrichtigungen zur Folge
haben«. Nach der WHO wird im Begriff
»Behinderung« neben der Art der Be-
schidigung und der Einschrinkung der
Aktivitit vor allem die Beeintrichtigung
der Partizipation zum Leitthema: d. h.
das nach Art und Ausmafl bestehende
Problem einer Person beziiglich ihrer
Teilhabe in einem Lebensbereich bzw.
einer Lebenssituation.

Ursichlich unterscheidet die Medizin
zwischen angeborenen Behinderungen
und solchen, die durch ungiinstige Um-
weltbedingungen, Unfille und Krankhei-
ten im spiteren Leben erworben werden.
Nationale wie internationale Statistiken
machen den Versuch, die Zahl behinderter
Menschen ins Verhiltnis zu Nichtbehin-
derten zu setzen und in Prozentsitzen
anzugeben. Hier ist zu fragen: Was legen
wir als Norm und deren »noch normale«

L —

»Niemand weil3, wie schwer sich
eine Genverdnderung auswirkt.«

I

Variablen zugrunde — in Anatomie, Phy-
siologie, Funktionalitit? Unterliegen wir
nicht mancher T#uschung? Werfen wir
einen Blick in den Alltag! Wie lange hat
man vom »linkischen« Verhalten gespro-
chen? Hatte nicht der Linkshinder frither
mit gewissen Vorurteilen zu rechnen?
Derzeit werden etwa 15% der Bevolke-
rung als linksschreibend beschrieben,
unter ihnen auch mehrere Prisidenten

der USA. Und Sportwissenschaftler ma-

chen sich bereits Gedanken tiber das
Geheimnis der erfolgreichen Linkshinder
im Spitzensport von Boxen, Tennis, Bad-
minton und Fechten.

Jedes Ehepaar hat mit dem Risiko fiir
angeborene Fehlbildungen oder Erkran-
kung seines Kindes zu rechnen. Die Main-
zer Johannes-Gutenberg Universitit be-
richtete 2006 tiber etwa 49.000 Neuge-
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borene mit einer »grofien Fehlbildung«,
das sind etwa 6,7 Prozent aller Neugebo-
renen. Zu solchen Fehlbildungen zihlen
strukturelle Defekte des Korpers bzw.
der Organe, welche die Lebensfihigkeit
beeintrichtigen und interventionsbe-
diirftig sind. Man fiihrt solche Stérungen
unterschiedlicher Schweregrade auf eine
Vielzahl von méglichen Ursachen zurtick.
Neben perinataler Beschidigung handelt
es sich dabei in 5-10 Prozent um Chro-
mosomenstorungen. Ausgelost sind diese
durch Fehlverteilung der homologen
Chromosomen bei der Zygotenbildung
bzw. der Zellvermehrung. Dazu gehoren
die so genannte Trisomien 8 (Skelett-
Verinderungen), Trisomie 9 (Minder-
wuchs, geistige Behinderung), Trisomien
13, 18 und 21 und die Monosomien.
Klinisch finden sich bei den Trisomien
13 und 18 Mehrfachbehinderungen und
Friihsterblichkeit. Die Trisomie 21 ist als
Down-Syndrom bekannt und betrifft ein
Kind von 700 Geburten. Hier kann die
Natur auch das klinisch meist weniger
relevante so genannte Mosaiksyndrom
einspielen, wobei sich im Organismus
Zellen mit paarigen (2 x 23 Chromoso-
men) neben solchen mit unpaarigen
Chromosomensitzen finden, die durch
Probleme bei der Lingsteilung der Chro-
mosomen entstehen. Es konnen auch
strukturelle Verinderungen bzw. Chro-
mosomenbriiche durch Einwirkung von
Strahlen, Giften, Medikamenten oder
Viren auftreten. Solche Disjunktionen
sind auch an den Geschlechtschromoso-
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men bekannt zum Beispiel als Klinefelter-
Syndrom mit XXY-Variante anstelle des
XY-Chromosoms bei Jungen oder als so
genanntes Turner-Syndrom bei Midchen
mit XO- anstelle eines XX-Chromosoms.
Der Embryologe Thomas W. Sadler geht
davon aus, dass etwa 50 Prozent aller
Konzeptionen in einem Spontanabort
enden, wovon etwa 50 Prozent durch sol-
che chromosomalen Defekte bedingt seien.

Neben Chromosomenstérungen gibt
es die Einzelgendefekte, wie sie ursichlich
sind zum Beispiel fiir Mukoviszidose oder
progressive Muskeldystrophien. In der
Gruppe »grofier Fehlbildungen« treten
sie mit 20 Prozent auf. Der Leiter des
NationalenNetzwerksSeltenerKrankhei-
ten, der seit 5 Jahren die international
akzeptierte OMIM-Datenbank der »Ge-
ne des Menschen« beobachtet, meldete
20006, dass sich die Zahl seltener, tiber-
wiegend genetisch bedingter Syndrome
bereits auf 16.482 belaufe. Durch die
immer subtilere genetische Analyse ergi-
ben sich Subtypen mit immer neuen
Krankheitsnamen. Von Bedeutung fir
die drztliche Beratung ist jedoch, dass
man generell nie weif}, in welcher Schwere
sich eine diagnostizierte Genverinderung
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Allein bei Mukoviszidose sind 800
Verschiedene Mutationen bekannt.

I

auswirken wird. So sind bei der vererb-
baren Mukoviszidose, wo ein Gen den
Salztransport in verschiedenen Organen
(Lunge, Bauchspeicheldriise) blockiert,
bis heute gegen 800 verschiedene Muta-
tionen des »verantwortlichen« Gens auf
dem Chromosom 7 bekannt. Die Auswir-
kungen der einzelnen Mutationen sind
duflerst schwierig abzukliren. Es kommt
vor, dass Kinder friih an der Krankheit
sterben, und es gibt 30- bis 40-jihrige
und noch iltere Betroffene, die ohne viel
Therapie ein ganz normales Leben fiih-
ren. Vermutlich kennt man noch gar nicht
alle Mutanten dieses Einzelgens (CF-
Gen), bestitigt ein Ziiricher Kinderarzt.

Dauerschidden am Ungeborenen ent-
stehen auch durch dufiere und damit
teilweise beeinflussbare Einwirkungen
wie die Alkohol-Embryopathie oder jene
durch Nikotin, Kaffeegenuss und Medi-
kamente. Exemplarisch sind die Conter-
gan-Katastrophe in den Jahren 1959-
1962 und die von Japan lange verheim-
lichte Quecksilbervergiftung durch ver-
seuchte Fische vor etwa 50 Jahren, die so
genannte Minamata-Krankheit, zu nen-
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nen. Auch Strahlen und Stoffwechsellei-
den, Schilddriisenfehlfunktionen und vor
allem Diabetes konnen zu kindlicher Be-
hinderung fiihren. Dartiber hinaus nimmt
man heute in 60 Prozent aller Fehlbil-
dungen z.B. bei Entstehung von Herz-
fehlern, Lippen-Kiefer-Gaumenspalten,
Spina bifida, Hydrocephalus multifakto-
rielle externe Ursachen an. Eine Spina
bifida unterschiedlichen Ausmafes tritt
in unseren Breiten bei einem von 1.000
Kindern auf, Midchen sind hiufiger als
Jungen betroffen. Zur Prophylaxe dienen
Folsiuregaben. Bei den Viruserkrankun-
gen, die etwa 2-10 Prozent der Fehlbil-
dungen verursachen, sind neben der R6-
telninfektion die besonders schwer be-
lasteten Biografien durch Aids zu nennen,
die es trotz intensiver Vorsorge wie me-
dikamentéser Behandlung der Mutter,
Kaiserschnitt und Stillverbot immer noch
gibt. Die Mainzer Forschergruppe weist
darauf hin, dass auch nach kiinstlicher
Befruchtung durch die ICSI-Methode
die Fehlbildungsrate gegeniiber »einfa-
cher« IVF um das 2,3-fache erhoht ist.

Aus diesen Daten ergibt sich, dass
prinataldiagnostische Verfahren fiir Mut-
ter und Kind prinzipiell sinnvoll sind,
sobald wirksame vorsorgliche Strategien
oder Therapiewege fiir den Einzelfall
erarbeitet werden. Der Arzt wird nach
Therapiemdoglichkeiten suchen und sich
mit Spezialisten anderer Fachrichtungen
besprechen. Er kann den optimalen Ge-
burtsort mit Anschluss an eine perinatale
Fachstation ermitteln. Bei einigen Fehl-
bildungen wie beispielsweise schwerwie-
genden Herzfehlern oder Verschlusssto-
rungen der Wirbelsiule, grofien Hernien
der Bauchwand, beengenden Zwerchfell-
briichen, Tumoren wie Steifibeinterato-
men u.d. ist eine Behandlung in Einzel-
fillen schon wihrend der Schwangerschaft
oder unmittelbar perinatal moglich;
dadurch kann die Leidens-Prognose we-
sentlich verbessert werden. Bei angebo-
renem Herzfehler - von 100 Neugebore-
nen leidet derzeit eines an einem solchen

I

Hahere Fehlbildungsraten
bei kiinstlicher Befruchtung

I

- wird kiinftig die Herzklappe minimal-
invasiv (z.B. iiber die Leistenvene) ersetzt
werden konnen, d. h. ohne aufwindige
Brustkorboffnung. »Offene Prinatalchi-
rurgie fungiert somit als Schrittmacher
in der Entwicklung neuer, moglichst risi-
koarmer vorgeburtlicher Behandlungs-

technikenx, hief} es im Deutschen Arzte-
blatt. Ihre Durchfiihrung ist derzeit noch
auf wenige Zentren beschrinkt. Einige
schwerwiegende Erkrankungen des Kin-
des wie Herzrhythmusstérungen, Herz-
insuffizienz, Blut-Erkrankungen, Infekti-

L

Das »normale« Genom
ist eine Illusion.

I

onen, das Zwillingstransfusionssyndrom,
wo ein Zwilling dem andern durch patho-
logische Kurzschliisse Blut entzieht, lassen
sich intrauterin durch Lasertechnik be-
handeln. Neue minimal-invasive Behand-
lungstechniken entwickeln sich weiter.
Blutgruppen-Unvertriglichkeiten wie der
Rhesusinkompatibilitit lassen sich vor-
beugend durch Bestimmung vorhandener
Antikérper und durch Gabe von Antise-
rum begegnen. Kinder mit Stoffwechsel-
storungen und Enzymdefekten sind rasch
an Spezialkliniken und Screeningszentren
zur diitetischen Einstellung zu tiberwei-
sen. Frither unvermeidliche geistige Be-
hinderungen lassen sich auf diese Weise
vermeiden und Menschen bilden und
fordern. Besonders hervorzuheben ist die
Kontaktaufnahme mit den Selbsthilfe-
gruppen, die in ihrem jeweiligen Interne-
tauftritt ihre Angebote und Leistungen
ausfithrlich dokumentieren. Fiir das be-
hindert geborene Kind steht ein reiches
Betreuungsangebot an Beratung, Diag-
nostik und Frithférderung bereit, das
speziell fir Kinder in den ersten Lebens-
jahren und deren Familien eingerichtet
ist. Dazu kommen Erziehungs- und For-
derungsberatungen, ein Sozialservice zur
Beratung tiber behindertengerechte Hilfs-
mittel zuhause, in Kindergarten und Schu-
le. Von besonderer Bedeutung sind die
Erziehung zur Selbsthilfe und die ange-
messene Mobilisierung der Eigenkrifte
sowie jeweiliger Talente. Ansprechpartner
sind der Deutsche Behindertenverband
mit 2,5 Millionen Betroffenen und Ge-
meinschaften wie beispielhaft die »Le-
benshilfe fiir Menschen mit geistiger Be-
hinderung e.V.«, die aus den »Prinzipien
von Toleranz, Liberalitit und Humanis-
mus« gegriindet wurde.

Wenngleich es in einer Welt, in der
fast alles reparabel erscheint, zunehmend
belastender fiir Eltern eines noch nicht
Geborenen wird, sich auf Uberraschungs—
situationen einzustellen und eine gewisse
Durchkreuzung eigener Lebenspline zu-
zulassen, besteht der verpflichtende Auf-
trag zur Annahme ihres Kindes. Seine

Integration in die menschliche Gemein-
schaft hat unsere begiiterte und technisch
fortgeschrittene Gesellschaft zu ermdogli-
chen. Zumal genetisch erwiesen ist, dass
das »normale« Genom reine Illusion ist,
also jeder von uns seine »Achillesferse«
mitbekommen hat, also irgendwo »be-
hindert« ist! Deshalb ist der »embryopa-
thisch« indizierte und induzierte Abort
bis zum Zeitpunkt der Geburt die denkbar
schwerste Diskriminierung eines Mitmen-
schen und als solche ethisch inakzeptabel.
In einer kultivierten Gesellschaft soll
jeder Mensch sein Ich begreifen und
erlernen konnen anhand der ihm selbst
geschenkten Talente und an der Hand
der Anderen: der Eltern, Verwandten,
Pidagogen und Mitbiirger. Unser Leben
hat Aufgabencharakter (Viktor E. Frankl).

In einer humanen »Lebenswissenschaft«

I

Die »Heidenangst« vor
Behinderungen durchbrechen

I

gilt das politisch aktuelle »Férdern und
Fordern«! Ist damit nicht ein wesentlicher
Anteil der »Heidenangst«, die unsere
moderne Gesundheitsideologie beim
Wort »Behinderung« befillt, zu durch-
brechen? Unter sozialem Aspekt fithrt
Vielfalt zur Erginzung: Integration be-
deutet die Herstellung des Ganzen durch
Partizipation aller. Nur ein solch »inklu-
sives« Gesellschaftsbild ist realistisch und
darum aussagefihig zu dem, was der
Mensch ist, sein kann und sein darf.
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