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Summary

Prognostic Aspects of Meningomyeloceles

All possible complications due to meningomyeloceles are reviewed
and the longterm prognosis discussed. In particular, the paper
€xamines changes both in therapies available and in attitudes of the
medical profession during the last years towards this disease.
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Das Alpha-1-Fetoprotein-Screening aus der Sicht

der Gesundheitsbehorden'

PD Dr. med. J.-C. Vuille, Schularztamt der Stadt Bern, 3011 Bern

Es wird die These vertreten, dass es nicht mdglich ist,
aus Erwigungen iiber die gesellschaftliche «Biirde» ein
wesentliches Offentliches Interesse am Alpha-1-Feto-
protein-Screening abzuleiten. Aus den von der IV-
Kommission des Kantons Bern freundlicherweise zur
Verfiigung gestellten Daten iiber die gesamten Auf-
wendungen fiir 9 zufillig ausgewidhlte MMC-Kinder
mit Behinderungen verschiedenen Schweregrades lasst
sich abschétzen, dass fiir Behandlung, Hilfsmittel und
Sonderschulung sdmtlicher MMC-Kinder im Kanton
Bern von allen Kostentridgern zusammen jahrlich rund
1-1%2 Mio. Franken aufgewendet werden, was im
Vergleich mit anderen Investitionen im o6ffentlichen
Bereich von untergeordneter Bedeutung sein diirfte.
Immerhin wire auch eine Einsparung von dieser
Grossenordnung nicht zu verachten, wenn sie realisiert
werden konnte. Es ist aber nicht anzunehmen, dass
der «Wegfall» von etwa 5 mehrfach behinderten Kin-
dern pro Jahr in Spitélern, Sonderschulen und anderen
Einrichtungen der Behindertenhilfe zu wirklich spiir-
baren Entlastungen filhren wiirde, da sich der Minder-
bedarf an Dienstleistungen auf sehr viele verschiedene
Personen und Institutionen verteilen wiirde.

Im Bereich der Heilpadagogik wird das Hauptproblem
der achtziger und neunziger Jahre nicht der Mangel an
Institutionen und Personal sein, sondern der «<Mangel»
an behinderten Kindern. Viele der bestehenden Insti-
tutionen werden entweder iiberhaupt nicht mehr oder
nicht mehr rationell gefiihrt werden kénnen. Wohl

wird bei der notwendig werdenden Strukturreform
auch auf die Verminderung der Anzahl MMC-Kinder
Riicksicht zu nehmen sein; da aber spezifisches thera-
peutisches «Know-how fiir die wenigen MMC-Kinder,
die es immer geben wird, stets vorhanden sein muss,
kann die blosse Verminderung der Anzahl von den
Gesundheitsbehdrden nicht nur positiv beurteilt wer-
den. Jedenfalls werden die Probleme fiir die Behdrden
nicht im selben Masse kleiner, wie die Zahl der MMC-
Kinder abnimmt,

Auch ohne exakte Kosten-Nutzen-analyse kann somit
festgehalten werden, dass kein iberwiegendes 6ffentli-
ches Interesse am préinatalen Screening geltend
gemacht werden kann. Die Indikation muss sich auf
Erwigungen (ber die Biirde fiir den betroffenen
Menschen und seine Familie abstiitzen. Diese Biirde
kann im Einzelfall so gross werden, dass schwere
irreparable Schiden fiir die ganze Familie entstehen.
Auf der anderen Seite gibt es belastbare Familien, fiir
die auch ein schwer behindertes Kind keine wesentli-
che Beeintrichtigung der Lebensqualitit bedeutet.
Das Hauptproblem diirfte darin liegen, dass es fiir die
Eltern selber und fiir Aussenstehende unmdglich ist, in
der Frithschwangerschaft eine Prognose Uber die
Belastbarkeit 10, 20 oder 30 Jahre spéter zu stellen.

! Zusammenfassung und Schlussfolgerungen.
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