
In Dänemark kommen nur noch wenige Kinder mit Downsyndrom zur Welt. Eines von ihnen ist die 6-jährige Elea Aarsø.

Die letzten Kinder mit 
Downsyndrom
Die Pränataldiagnostik verändert die Entscheidung darüber, 
wer zur Welt kommen darf und wer nicht. Damit stellt sich 
aber auch eine grundlegende Frage: Wer entscheidet in unserer 
GesellschaL über das ?ebenA
Von Sarah Zhang (Text), Bernhard Schmid (Übersetzung) und Julia Sellmann (Bilder), 16.01.2021

plle -aar Wochen bekommt Grete FältHMansen einen pnruf von Fremden, 
die sich zum ersten Kal mit einer Frage konfrontiert sehen: Wie es wohl 
wäre, ein yind mit DownsSndrom grosszuziehenA

Kanchmal ist eine «chwangere am p--arat, die mit der Entscheidung über 
einen pbbruch ringt, zuweilen auch ein bis an die «chmerzgrenze uneiniH
ges Paar. Einmal, so erinnert sich FältHMansen, rief ein Paar an, das sich der 
N»ormalitätT seines yindes erst durch ein PränatalH«creening vergewissert 
hatte, bevor es die «chwangerschaL im FreundesH und Familienkreis beH
kannt gab. NWir wollten wartenT, hatten sie ihren ?ieben gesagt, Nweil wir 
hätten abtreiben lassen, wenn sie das DownsSndrom gehabt hätte.T «ie rieH
fen FältHMansen an, nachdem ihre –ochter zur Welt gekommen war I mit 
schrägen pugen, -latter »ase und I das schlagende xndiz I mit einem überH
zähligen ECem-lar des 2hromosoms 1ö, durch das sich das DownsSndrom 
deUniert. «ie hatten pngst, Freunde und Familie kBnnten auf den GedanH
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ken kommen, sie hätten ihre –ochter nicht lieb I so schwer kBnnen die moH
ralischen 5rteile auf denen lasten, die ein yind mit einer 4ehinderung zur 
Welt oder nicht zur Welt bringen wollen.

plle diese Kenschen melden sich bei FältHMansen, einer jVH8ährigen däniH
schen ?ehrerin, weil sie dem ?andsforeningen Downs «Sndrom I der »aH
tionalen 0ereinigung für DownsSndrom I vorsteht und weil sie mit yarl 
Emil selbst einen öJH8ährigen «ohn mit DownsSndrom hat. yarl Emil wurde 
erst nach der Geburt diagnostiziert. «ie erinnert sich noch gut daran, wie 
zart er in ihren prmen schien und dass sie sich «orgen um seine Gesundheit 
machte. 0or allem aber ist ihr eines im Gedächtnis geblieben: Nxch fand ihn 
so was von süss.T 

Zum Essay: Nicht dieses Kind

Die Möglichkeiten für vorgeburtliche Tests nehmen zu. Was bedeutet das 
für die Frau, das Paar, die Gesellschaft? Auch in der Schweiz ist es Zeit für 
eine ehrliche Diskussion.

1RRV, zwei 9ahre nach yarl Emils Geburt, bot Dänemark als eines der ersten 
?änder weltweit allen «chwangeren, ungeachtet ihres plters oder andeH
rer Zisikofaktoren, die KBglichkeit eines -ränatalen DownsSndromH«creeH
nings an. »ahezu alle werdenden Kütter nehmen dieses pngebot an. 

5nd (j Prozent all derer, die -ositiv getestet werden, entscheiden sich für 
einen «chwangerschaLsabbruch.

»icht dass sich Dänemark durch eine o6enkundige Feindseligkeit geH
genüber Kenschen mit 4ehinderung auszeichnen würde. Kenschen mit 
DownsSndrom haben pns-ruch auf Gesundheitsfürsorge, 4ildung, beH
kommen sogar Geld für s-ezielle «chuhe für breitere, biegsamere Füsse. 
Wenn «ie einen Dänen nach dem «Sndrom fragen, dann werden ihm wahrH
scheinlich Peter und Korten einfallen, zwei Freunde mit DownsSndrom, 
«tars einer beliebten –0H«erie, in der sie unter anderem auf witzige Weise 
Fussballs-iele kommentieren. 

pllem pnschein nach tut sich 8edoch eine tiefe yluL auf zwischen B6entlich 
geäusserten Maltungen und -rivaten Entscheidungen. «eit Einführung der 
allgemein zugänglichen –ests ist die )ahl der mit DownsSndrom geboreH
nen yinder stark gesunken. 1Rö( wurden in ganz Dänemark nur öJ yinder 
mit DownsSndrom geboren. Oxn den 5«p sind es 8ährlich etwa ;RRR, in der 
«chweiz etwas unter öRR.Ä

FältHMansen sieht sich in der merkwürdigen «ituation, einer Qrganisation 
vorzustehen, die von 9ahr zu 9ahr weniger »euzugänge haben dürLe. )iel 
ihrer Ges-räche mit werdenden Eltern, so sagt sie, sei keineswegs, diesen 
den «chwangerschaLsabbruch auszureden3 sie steht voll und ganz hinter 
dem Zecht auf die freie Entscheidung der Frau. «ie will mit diesen GeH
s-rächen lediglich für die plltagsteCtur sorgen, die dem wohlmeinenden 
ylischee, Kenschen mit DownsSndrom seien immer NglücklichT, ebenso 
abgeht wie der ?itanei mBglicher «Sm-tome, mit der !rzte für gewBhnH
lich nach der Diagnose aufwarten: geistige 4ehinderung, niedriger KuskelH
tonus, Merzfehler, KagenHDarmHErkrankungen, xmmunschwäche, prthriH
tis, Fettleibigkeit, ?eukämie und Demenz. «o erklärt sie etwa: N9a, sicher 
doch kann yarl Emil lesen. «eine »otizbücher sind voller Gedichte in seiH
ner kräLigen, aber sorgfältigen MandschriL. pls er kleiner war, brauchte er 
PhSsioH und «-rachthera-ie. Er hBrt gern Kusik I 0orbild für seine goldH
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gefasste 4rille war die seines liebsten dänischen Po-stars. 5nd wie alle anH
deren –eenager auch ist er zuweilen schlecht gelaunt.T

pus einem pnruf kBnnen durchaus mehrere werden3 manchmal schauen 
?eute sogar bei ihr vorbei, um ihren «ohn kennenzulernen. Einige treten 
mit ihren yindern ihrem 0erband bei, von anderen hBrt sie dagegen nie 
wieder.

plle diese Eltern wenden sich an FältHMansen, weil sie sich mit der éual der 
Wahl konfrontiert sehen I einer Entscheidung, die die –echnik durch eiH
nen 4lick auf die D»p ungeborener yinder ermBglicht hat. Das DownsSnH
drom gilt immer wieder als N0ersuchsballonT für die selektive Fort-øanH
zung. Dies war einer der ersten genetischen Defekte, die man routinemässig 
in utero zu untersuchen begann, und er ist einer der moralisch umstrittenH
sten, weil er zu den weniger schweren gehBrt. Es lässt sich damit sehr wohl 
leben I und das durchaus auch lang und glücklich.

Die yräLe des wissenschaLlichen Fortschritts bewegen sich heute unaufH
haltsam in Zichtung -ränataler –ests auf eine ständig wachsende )ahl geH
netischer Defekte. 9üngste Fortschritte in der Genetik geben pnlass zu 4eH
fürchtungen, dass Eltern künLig wählen, welche prt von yind sie haben 
wollen I oder eben nicht haben wollen. pber diese hS-othetische )ukunL 
ist längst hier. 5nd das bereits seit einer ganzen Generation.

?aut FältHMansen geht es ihren pnruferinnen in erster ?inie um xnformaH
tionen, die ihnen bei einer wirklich fundierten Entscheidung helfen solH
len. pber es gibt auch pugenblicke der «uche, pugenblicke, in denen man 
fundamentale Fragen über ElternschaL stellt. NKachen «ie sichT, so fragte 
ich sie, Nauch Gedanken über die Familien, die sich für einen pbbruch entH
scheidenA Maben «ie das Gefühl, «ie konnten denen nicht beweisen, dass 
xhr ?eben I und das ?eben xhres yindes I die Entscheidung wert istAT Wie 
sie mir sagte, denke sie heute nicht mehr so. pber anfangs habe sie sich 
durchaus «orgen gemacht: NWas, wenn man meinen «ohn nicht magAT

Karl Emils Kummer
xm 9anuar 1R1R nahm ich den )ug von yo-enhagen in die kna-- öRR yiH
lometer südlich davon gelegene kleine Mafenstadt 0ordingborg. Dort holH
ten mich Grete FältHMansen, yarl Emil und seine 7R 9ahre alte «chwester 
pnn yatrine yristensen vom 4ahnhof ab. Eine kleine PhalanC in dunkH
len Känteln, winkten die drei mir zu. Das Wetter I kalt, grau und bBigH
 I war tS-isch für den 9anuar, aber yarl Emil zog mich rüber zur Eisdiele, 
weil er mir zeigen wollte, dass er die ?eute dort kennt. «ein ?ieblingseis, 
sagte er mir, sei ?akritz. NWie dänisch‹T, sagte ich. Grete und pnn yatrine 
übersetzten für mich aus dem Englischen. Dann lief er in ein GeschäL für 
Merrenbekleidung schräg gegenüber und unterhielt sich mit einem Kann, 
der eben ein xnterview mit yarl Emil und seiner Freundin 2hloe im däniH
schen yinderfernsehen gesehen hatte. NDu hast mir gar nicht gesagt, dass 
du eine Freundin hastT, scherzte der 0erkäufer. yarl Emil lachte so schelH
misch wie stolz.
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Der 18-jährige Karl Emil Fält-Hansen schreibt Gedichte, mag Pop und ist auch mal schlecht 
gelaunt.

Wir setzten uns in ein 2af›, wo Grete yarl Emil ihr MandS gab, um ihn 
zu beschäLigen, während wir uns auf Englisch unterhielten. Er machte 
«elUes, ich begann mit den beiden Frauen über das DownsSndrom und 
das dänische PränatalH«creeningHProgramm zu reden. Grete kam auf einen 
DokumentarUlm zu s-rechen, der in ganz Dänemark für einen pufschrei 
gesorgt hatte. «ie bat yarl Emil um ihr MandS, um nach dem –itel zu seH
hen: ND…d over DownsT ON–od dem DownsSndromTÄ. pls yarl Emil, der ihr 
über die «chulter guckte, den –itel las, zerUel sein Gesicht. Er kauerte sich 
in die Ecke und wollte uns nicht mehr ansehen. Er hatte so o6ensichtlich 
verstanden, worum es ging, und sein yummer war ihm anzusehen.

Grete sah zu mir auf: NEr reagiert, weil er lesen kann.T

NDann ist er sich der Diskussion bewusstAT, fragte ich und kam mir -ervers 
dabei vor. Dann weiss er also, dass es Kenschen gibt, die nicht wollen, dass 
man Kenschen wie ihn zur Welt bringtA 9a, antwortete sie3 ihre Familie ist 
immer o6en zu ihm gewesen. pls yind war er stolz auf sein DownsSndrom. 
Es war etwas, was ihn einzigartig, was ihn zu yarl Emil machte. pls –eenager 
dann bekam er Probleme damit3 er schämte sich. Er merkte, dass er anders 
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war. Nxrgendwann hat er mich mal gefragt, ob es an dem DownsSndrom lag, 
dass er manchmal was nicht verstandT, sagte Grete. Nxch habe ihm ganz ehrH
lich gesagt: 9a.T pls er älter wurde, sagte sie, habe er sich damit abgefunden. 
Diese Entwicklung war mir vertraut3 sie gehBrt zum Erwachsenwerden. Die 
«elbstsicherheit, die wir als kleine yinder haben, kentert in den «türmen 
der pdoleszenz, bis wir I im xdealfall I irgendwann akze-tieren kBnnen, 
wer wir sind.

Macht über Leben und Tod
Die Entscheidungen, die Eltern nach einem Pränataltest tre6en, sind so 
-rivat wie individuell. pber wenn sie gar so erdrückend einseitig I zugunH
sten des «chwangerschaLsabbruchs I ausfallen, dann reøektiert das doch 
etwas mehr: nämlich das 5rteil einer ganzen GesellschaL über ein ?eben 
mit DownsSndrom. 5nd genau das s-iegelte sich in yarl Emils Gesicht. xch 
konnte es deutlich sehen.

Dänemark ist ungewBhnlich sowohl hinsichtlich der 5niversalität seines 
–est-rogramms als auch der 0ollständigkeit seiner einschlägigen Daten. 
pber das Kuster hoher pbbruchzahlen nach der DownsSndromHDiagnoH
se lässt sich in ganz Westeuro-a erkennen und, in etwas geringerem pusH
mass, auch in den 5«p. xn Wohlstandsländern scheint die )eit für KenH
schen mit DownsSndrom gleichzeitig besser und schlimmer denn 8e. Eine 
bessere Gesundheitsfürsorge hat die ?ebenserwartung verdo--elt3 verbesH
serter )ugang zu 4ildung bedeutet, dass die überwiegende )ahl der yinder 
mit DownsSndrom lesen und schreiben lernen wird. »ur wenige äussern 
sich B6entlich darüber, das DownsSndrom NeliminierenT zu wollen3 die GeH
samtheit der individuellen Entscheidungen 8edoch läuL mehr oder weniger 
darauf hinaus.

xn den ö(JRern, als sich das -ränatale «creening zur Erkennung des DownH
sSndroms durchzusetzen begann, bezeichnete die pnthro-ologin ZaSna 
Za-- die Eltern in der vordersten ?inie der Fort-øanzungstechnik als 
Nmoralische PioniereT. Praktisch über »acht gab man vBllig gewBhnlichen 
Kenschen eine ganz neue Kacht in die Mand I die Kacht, zu entscheiden, 
welche prt von ?eben es wert ist, zur Welt gebracht zu werden.

puch die Kedizin setzt sich mit ihrer Fähigkeit auseinander, diese Kacht 
anzubieten. NWenn es nie 8emanden mit DownsSndrom gegeben hätte oder 
nie geben würde I wäre das schrecklichA xch weiss nichtT, sagt ?aura MerH
cher, Genetikberaterin und Director of «tudent Zesearch am «arah ?awH
rence 2ollege. »ehme man die gesundheitlichen xm-likationen des DownH
sSndroms, etwa die erhBhte Gefahr einer frühen plzheimerHErkrankung, eiH
ner ?eukämie oder eines Merzfehlers, Ndann glaube ich nicht, dass irgendH
8emand behau-ten wollte, dass daran etwas Gutes istT.

«ie fuhr 8edoch fort: NWenn es auf der Welt nicht Kenschen mit besonderen 
4edürfnissen und diesen «chwächen gäbe, würde uns dann ein –eil unseres 
Kenschseins fehlenAT

Epoche der Eugenik
0or ;ö 9ahren fand in yo-enhagen der weltweit erste bekannte -ränataH
le –est auf genetische «tBrungen statt. Die Patientin war eine 1ÖH8ährige 
Frau, –rägerin des Mämo-hilieHGens, eine so seltene wie ernste erbliche 
4lutungsstBrung, die sich von der Kutter auf den «ohn überträgt. Die Frau 
hatte bereits einen «ohn zur Welt gebracht, der gerade mal fünf «tunden alt 
geworden war. xhr Geburtshelfer I Fritz Fuchs I riet ihr, vor einer weiteren 
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«chwangerschaL zu ihm zu kommen. 5nd so kam sie denn, laut der verBfH
fentlichen Fallstudie, ö(j( wieder zu ihm und sagte ihm, ihr yind unmBgH
lich austragen zu kBnnen, wenn es ein weiterer «ohn sei.

Fuchs hatte sich bereits überlegt, was zu tun war. )usammen mit dem däH
nischen )Stologen Povl Ziis hatte er zur Geschlechtsbestimmung von 4aH
bSs mit FBtalzellen aus der gelben pmnionøüssigkeit im Fruchtwasser der 
Kutter eC-erimentiert. Ein 9unge hätte ein Zisiko von jR Prozent, das MäH
mo-hilieHGen der Kutter zu erben3 bei Kädchen dagegen sei das Zisiko 
sehr gering. pber zunächst brauchte man etwas pmnionøüssigkeit. 0orH
sichtig führte Fuchs eine lange »adel in den 5nterbauch der Frau ein3 Ziis 
studierte die )ellen unter einem Kikrosko-. Es war ein Kädchen.

Einige Konate s-äter brachte die Frau eine –ochter zur Welt. Wäre das 4abS 
ein 9unge gewesen, so wäre sie bereit gewesen, es nicht auszutragen, was I 
wie Ziis und Fuchs in ihrer Fallbeschreibung schrieben I nach dänischem 
Zecht damals aus Neugenischen GründenT durchaus legal gewesen wäre. 
Das heisst, wenn für den FBtus das Zisiko ernsthaLer geistiger oder -hSH
sischer «tBrungen bestanden hätte. «ie räumten die mBglichen Gefahren 
durch das Einführen der »adel in den pbdomen einer «chwangeren zwar 
ein, schrieben aber, dass dies durchaus gerechtfertigt gewesen sei, Nda die 
Kethode in der -räventiven Eugenik durchaus von »utzen zu sein scheintT.

Der 4egri6 Eugenik beschwBrt heute so s-eziUsche wie grässliche 4ilder 
herauf, so etwa die )wangssterilisierung von N«chwachsinnigenT in den 
5«p fast von 4eginn des 1R. 9ahrhunderts an. Dieser Eingri6 ins-irierte 
wiederum die ZassenhSgiene der »ationalsozialisten, die )igtausende von 
Kenschen mit 4ehinderungen vergasten oder auf andere Weise umbrachH
ten, viele davon yinder.

Die Eugenik war 8edoch durchaus einmal ein anerkanntes wissenschaLliH
ches 4etätigungsfeld, und Eugeniker waren fest davon überzeugt, etwas zur 
0erbesserung der Kenschheit zu tun. puch Dänemark hatte, von den pmeH
rikanern ins-iriert, ö(1( ein «terilisationsgesetz verabschiedet. xm 0erlauf 
der nächsten 1ö 9ahre wurden in Dänemark j(VR Kenschen sterilisiert, 
überwiegend weil sie Ngeistig zurückgebliebenT waren. Wer sich gegen die 
«terilisierung wehrte, dem drohte die Einweisung in eine pnstalt, welcher 
prt auch immer.

Die Dänen betrieben die Eugenik nie so sSstematisch und brutal wie das 
nationalsozialistische Deutschland, aber hinter der einschlägigen Politik 
stand ein und dasselbe )iel: die 0erbesserung der N0olksgesundheitT durch 
die 0erhinderung der Geburt von Kenschen, die man als 4ürde für die 
GesellschaL erachtete. Der 4egri6 Eugenik kam zwar schliesslich aus der 
Kode, aber in den ö(ÖRern, als Dänemark werdenden Küttern über 7j 9ahH
ren -ränatale DownsSndromH–ests anzubieten begann, diskutierte man sie 
im yonteCt der yosteners-arnis I was nichts anderes heisst, als dass die 
yosten für einen –est geringer waren als die yosten für die lebenslange xnH
stitutionalisierung eines yindes mit einer 4ehinderung. Der erklärte )weck 
war, Ndie Geburt von yindern mit einer schwerwiegenden, lebenslangen 
4ehinderung zu verhindernT.

Die «-rache hat sich seither geändert. ö((V erklärte man den )weck von 
–ests damit, NFrauen eine EntscheidungsmBglichkeit bietenT zu wollen. 
pktivistinnen wie FältHMansen wehren sich gegen die mehr oder weniger 
subtilen Kethoden, mit denen das Gesundheitswesen Frauen in Zichtung 
eines «chwangerschaLsabbruchs zu bugsieren versucht. Wie ich von eiH
nigen dänischen Eltern erfahren habe, unterstellt die !rzteschaL o6enH
sichtlich ganz automatisch, dass die 4etro6enen einen –ermin für einen 
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«chwangerschaLsabbruch wollen, als gäbe es wirklich keine andere KBgH
lichkeit. 

Dem sei aber nicht länger so, sagt Puk «andager, eine «-ezialistin für 
FBtalmedizin am 5niversitätskrankenhaus parhus. 0or öR 9ahren, so sagH
te sie mir, sei die Wahrscheinlichkeit, dass !rzte, vor allem ältere, einen 
«chwangerschaLsabbruch erwarten, noch weit hBher gewesen. Dies habe 
sich stark verändert. Die »ational Down «Sndrome pssociation arbeitet 
ebenfalls mit !rztinnen an der «-rache, die sie ihren Patienten gegenüber 
verwenden3 so s-richt man 8etzt eher von NWahrscheinlichkeitT statt von 
NZisikenT, von einer N2hromosomenaberrationT statt von N2hromosomH 
oder GendefektT. 5nd dann bringen «-itäler heute erwartende Eltern ganz 
selbstverständlich mit ?euten wie FältHMansen zusammen, um besagte GeH
s-räche über die Erziehung von yindern mit DownsSndrom zu führen.

«Niemand ist normal», sagt der Vater des 4-jährigen August Bryde Christensen.

0ielleicht hat all das eine Wirkung gehabt, wenngleich so etwas schwer 
zu sagen ist. Die )ahl der 4abSs dänischer Eltern, die sich trotz einer -oH
sitiven DownsSndromHPränataldiagnose gegen einen «chwangerschaLsH
abbruch entscheiden, schwankt seit Einführung des kostenlosen «creeH
nings zwischen R und ö7. 1Rö( waren es Ö Oöö weitere kamen zur Welt, 
weil sich ihre Eltern gegen den –est entschieden oder weil sie eine falsche 
»egativdiagnose bekommen hattenÄ.

Eine schier unmögliche Entscheidung
Warum so wenigeA N0on aussen gesehen bietet ein ?and wie Dänemark für 
8emanden, der ein yind mit DownsSndrom grossziehen mBchte, ein guH
tes 5mfeldT, sagt «tina ?ou. Die pnthro-ologin befasst sich damit, wie ElH
tern nach der Pränataldiagnose einer fBtalen pnomalie zu einer EntscheiH
dung kommen. «eit 1Röö arbeitet sie eingebettet in die pbteilung für FBtalH
medizin am 5niversitätss-ital parhus, einem der grBssten «-itäler DäneH
marks, wo sie die prbeit von «andager und yollegen aus nächster »ähe beH
obachten kann.

5nter den Zichtlinien von 1RRV bietet man in Dänemark allen «chwanH
geren im ersten –rimester ein kombiniertes «creening an, das heisst 
sowohl 4lutH als auch 5ltraschalltest. pnhand der dabei gewonnenen 
Daten-unkte und des plters  der  Kutter  wird dann die WahrscheinH
lichkeit des DownsSndroms errechnet. Patientinnen mit hoher WahrH
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scheinlichkeit bietet man einen invasiveren –est mittels D»p, die entH
weder den in der pmnionøüssigkeit schwimmenden fBtalen )ellen OpmH
niozentese oder FruchtwasseruntersuchungÄ oder aus Plazentagewebe 
O2horionzottenbio-sieÄ entnommen wird. 4eide –ests erfordern das EinH
führen einer yanüle oder eines yatheters in die Gebärmutter und bergen 
somit ein I wenn auch geringes I Zisiko einer Fehlgeburt. «eit einigen 9ahH
ren bieten «-itäler auch nicht invasive vorgeburtliche –ests mittels FragH
menten fBtaler D»p aus dem 4lut der Kutter an. Diese Q-tion konnte sich 
in Dänemark bislang nicht durchsetzen, wahrscheinlich weil sich mit inH
vasiven –ests über das DownsSndrom hinaus noch eine ganze Zeihe anH
derer genetischer «tBrungen feststellen lassen. 9e mehr yrankheiten sich 
ausschliessen lassen, desto ruhiger lässt es sich schlafen.

«tina  ?ou  interessiert  sich  8edoch  vor  allem  für  8ene  Fälle,  in  deH
nen –ests nicht einen ruhigen «chlaf bringen, sondern genau das GeH
genteil. xn  einer  «tudie  mit  1ö Frauen,  die  sich  nach einer  -ositiven 
DownsSndromHPränataldiagnose für einen pbbruch der «chwangerschaL 
entschieden hatten, stellte die pnthro-ologin fest, dass sie bei ihrer EntH
scheidung von WorstH2aseH«zenarien ausgegangen waren. Ein überzähliH
ges 2hromosom 1ö kann eine Zeihe von «Sm-tomen verursachen, deren 
pus-rägungsgrad sich erst bei der Geburt oder sogar noch s-äter zeigt. Die 
meisten Kenschen mit DownsSndrom lernen lesen und schreiben3 andere 
sind nonverbal. Einige haben keine Merzfehler3 andere müssen wegen eiH
ner Merzkla--e Konate, wenn nicht gar 9ahre immer wieder ins yrankenH
haus. Die meisten haben einen gesunden 0erdauungstrakt3 anderen fehlen 
die nBtigen »ervenenden, um einen «tuhlgang zu antizi-ieren, was weiteH
re chirurgische Eingri6e nBtig macht, mBglicherweise sogar einen «tomaH
beutel oder Windeln. Die Frauen, die sich für einen «chwangerschaLsH
abbruch entschieden, befürchteten das «chlimmste. Einigen machte der 
Gedanke durchaus zu scha6en, womBglich ein yind mit einer milden Form 
von DownsSndrom abzutreiben. pber letzten Endes, so sagte mir ?ou, Nwird 
die 5ngewissheit dann einfach zu vielT.

Diese 4etonung der 5ngewissheit kam auch bei meinem Ges-räch mit DaH
vid Wasserman zur «-rache, einem 4ioethiker bei den »ational xnstitutes 
of Mealth in den 5«p. Er hat zusammen mit seiner Kitarbeiterin, der 1Rö7 
verstorbenen pdrienne psch, einige der -ointiertesten yritiken gegen den 
selektiven «chwangerschaLsabbruch verfasst. Die beiden vertreten die pnH
sicht, dass -ränatale –ests ein ungeborenes yind auf einen einzigen psH
-ekt I wie etwa das DownsSndrom I reduzieren, was die Eltern das ?eben 
des erwarteten yindes allein auf dieser 4asis beurteilen lässt. Wasserman 
sagte mir, er glaube nicht, dass es den Eltern, die solche Entscheidungen zu 
tre6en haben, um Perfektion gehe. Er sehe da vielmehr, wie er es ausdrückH
te, Neine starke ZisikoscheuT.

Es lässt sich schwer sagen, ob sich die ?eute in ?ous «tudie tatsächlich aus 
den von ihnen angegebenen Gründen zum «chwangerschaLsabbruch entH
schlossen hatten oder ob es sich dabei um Zechtfertigungen im »achhinH
ein handelt. pllerdings konnte ?ou bei xnterviews mit Eltern, die sich I was 
eher ungewBhnlich ist I dafür entschieden hatten, ihr yind trotz des -ositiH
ven 4efunds zu bekommen, eine grundsätzlich hBhere pufgeschlossenheit 
gegenüber der 5ngewissheit feststellen.

Eltern von yindern mit DownsSndrom haben mir gegenüber die erste )eit 
der –rauer um das yind geschildert, das sie sich gewünscht hatten: das 
yind, das studieren sollte, das sie an den –raualtar führen wollten, das 
Präsident werden sollte. «elbstverständlich lässt sich das bei keinem yind 
garantieren, aber während die meisten Eltern ihre Erwartungen im ?auf 
der 9ahre allmählich auf die Zealität zurückschraubten, war für sie die 
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Pränataldiagnose ein 8äher «turz in den pbgrund der Enttäuschung I all 
ihre –räume, wie unrealistisch sie auch sein mochten, -latzten auf einen 
«chlag. 5nd dann -räsentieren einem die !rzte eine lange ?iste von ErkranH
kungen, die man mit dem DownsSndrom in 0erbindung bringt. Kan müsse 
sich das so vorstellen, sagte mir yarl Emils «chwester pnn yatrine: NWenn 
«ie werdenden Eltern eine ellenlange ?iste mit all dem geben, was ihrem 
yind das ganze ?eben über zustossen kBnnte I yrankheiten und was weiss 
ich I, dann bekäme es doch 8ede mit der pngst.T

N»iemand würde mehr ein 4abS wollenT, sagte Grete.

Wenn der Test versagt
Eine eigenartige  »ebenwirkung von Dänemarks universellem «creeH
ningHProgramm  und  der  damit  einhergehenden  hohen  Zate  an 
«chwangerschaLsabbrüchen nach DownsSndromHDiagnosen ist, dass eine 
stattliche )ahl von 4abSs mit DownsSndrom geboren werden, weil die ElH
tern eine falsche negative Diagnose bekommen hatten. Die Ergebnisse ihH
res «creenings in den ersten drei Konaten der «chwangerschaL zeigten 
eine ausges-rochen geringe DownsSndromHWahrscheinlichkeit I so geH
ring, dass ein invasiver Folgetest nicht für nBtig befunden wurde. «o setzH
ten sie einfach eine vermeintlich vBllig normale «chwangerschaL fort. Es 
sind mit anderen Worten Eltern, die sich womBglich für einen pbbruch 
entschieden hätten, wie das Paar, das Grete einst beraten hatte, hätten sie 
nur 4escheid gewusst.
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Ihr Verstand verarbeite die Welt eben anders als der seine, sagt der Vater von Sally Dybkjær 
Andersson über die 6-Jährige. 

pm –ag nach meinem –re6en mit Grete besuchte ich ein Keeting der BrtH
lichen DownsSndromHGru--e in yo-enhagen. Die Frau, die mich eingelaH
den hatte, ?ouise pars…, hat eine –ochter mit DownsSndrom, die damals 
jH8ährige Elea. pars… und ihr Gatte hatten die ungewBhnliche EntscheiH
dung getro6en, auf ein «creening zu verzichten. Qbwohl sie das Zecht auf 
«chwangerschaLsabbrüche unterstützen, wussten sie, sie würden das 4abS 
auf 8eden Fall haben wollen. 

)wei der sieben Familien bei dem Keeting sagten mir, ihr PränatalH«creeH
ning habe eine eCtrem niedrige Wahrscheinlichkeit vermuten lassen. 4ei 
der Geburt seien sie dann aus allen Wolken gefallen. Einige der anderen 
sagten, sie hätten die «chwangerschaL trotz der hohen Wahrscheinlichkeit 
nicht abgebrochen. 5lla Martmann erzählte mir, ihr mittlerweile öJH8ähriger 
«ohn Ditlev sei noch vor Einführung des dänischen «creeningHProgramms 
zur Welt gekommen. NWir waren wirklich dankbar, dass wir nicht 4escheid 
wussten, weil wir schon zwei 9ungs hatten, )willinge, als ich mit Ditlev 
schwanger war. 5nd ich glaube nicht, dass wir uns gesagt hätten: YQkaS, 
nehmen wir das auf uns, wo wir doch schon mit den beiden yrümeln genug 
um die Qhren hattenqT, sagte sie. Npber man wächst eben mit der MerausH
forderung.T 
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Daniel 2hristensen war einer von den Elternteilen, denen eine niedrige 
Wahrscheinlichkeit für ein DownsSndrom diagnostiziert worden war: in 
etwa ö zu öjRR. Er und seine Frau brauchten sich also erst gar nicht gross zu 
entscheiden, und wenn er so zurückdenke, sagte er, Nwas mir am meisten 
pngst macht, ist, wie wenig wir letztlich über das DownsSndrom wusstenT. 
Worauf hätten sie ihre Entscheidung gegründetA xhr «ohn pugust ist 8etzt 
vier, und er hat eine )willingsschwester, die 2hristensen, wenn auch nicht 
ganz ernst gemeint, als Nfast normalT bezeichnet. Die anderen Eltern lachH
ten. N»iemand ist normalT, sagte er.

Dann meldete sich die Frau zu meiner Zechten3 sie bat mich, ihren »amen 
nicht zu nennen. «ie trug eine grüne 4luse, und ihr blondes Maar war zu eiH
nem Pferdeschwanz zusammengefasst. pls sich ihr alle zuwandten, merkte 
ich, dass ihr –ränen in den pugen standen. Npll die Geschichten hier haben 
mich so bewegt, ich bin etwas XT pls ihr der ptem stockte, hielt sie inne. 
NKeine pntwort ist nicht so schBn.T Die Wahrscheinlichkeit für ein DownH
sSndrom für ihren «ohn, sagte sie, lag bei ö zu (;(.

N«ie wissen die )ahl noch so genauAT, fragte ich.

Npllerdings. xch habe mir die Pa-iere noch mal angesehen.T Die WahrH
scheinlichkeit sei niedrig genug gewesen, um nicht mehr daran zu denken, 
bis er geboren war. Npuf der einen «eite sah ich die Probleme. 5nd auf der 
anderen «eite war er -erfekt.T Es habe vier Konate gedauert, bis man ihn 
mit DownsSndrom diagnostizierte. Er sei 8etzt sechs, und er kBnne nicht 
s-rechen. Es sei furchtbar frustrierend für ihn, sagte sie. Er streite mit 4ruH
der und «chwester. Er beisse, weil er sich nicht anders ausdrücken kBnne. 
NEs -assiert einfach so o,i und man fühlt sich nie sicher.T 

xhre Erfahrung ist nicht re-räsentativ für alle yinder mit DownsSndrom3 
der Kangel an xm-ulskontrolle ist vielen gemein, nicht aber die Gewalt. 
Was sie sagen wollte: Das 4ild vom sorglosen yind, wie es in den Kedien 
so oL zu sehen sei, sei eben nicht re-räsentativ für alle. «ie hätte sich auf 
keinen Fall für dieses ?eben entschieden: NWir hätten um eine pbtreibung 
gebeten, hätten wir das gewusst.T
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Die Entscheidung richtig finden – und doch das Gefühl haben, das Falsche zu tun: Filmema-
cherin L. hat die Schwangerschaft nach dem Testergebnis abgebrochen. 

9emand der anderen Eltern meldete sich zu Wort, s-rach ein ähnliches 
–hema an, und beim nächsten 4eitrag ging es um etwas ganz anderes. Doch 
am Ende des Keetings, als die anderen aufstanden und ihre Käntel holten, 
wandte ich mich noch mal an die Frau, weil ich noch immer schockiert darH
über war, das sie so etwas tatsächlich bewusst gesagt haben sollte. xhr EinH
geständnis schien wie ein 0erstoss gegen einen unausges-rochenen yodeC 
der KutterschaL.

N»atürlichT, meinte sie, Nschäme ich mich, wenn ich solche «achen sage.T 
«ie liebe ihr yind, wie sollte sie auch nicht als KutterA Npber liebt man eiH
nen Kenschen, der einen schlägt, beisstA Wenn einen der Gatte beisst, kann 
man sich verabschieden X aber wenn einen das eigene yind schlägt, dann 
kBnnen «ie nichts machen. «ie kBnnen nicht einfach sagen: Yxch mBchte 
keine 4eziehung mit dir.q «chliesslich ist es xhr yind.T

Ein yind zu bekommen, ist der 4eginn einer 4eziehung, die sich nicht einH
fach beenden lässt. «ie sollte bedingungslos sein, was uns womBglich auch 
am selektiven «chwangerschaLsabbruch die grBssten «orgen bereitet I er 
ist ein Eingeständnis, dass diese 4eziehung eben doch mit 4edingungen 
kommen kann.

REPUBLIK 12 / 23



Die grosse Trauer
Die ElternschaL ist ein «-rung ins 5nbekannte, ein 0erlust von yontrolle. 
Was mit das «chBne daran ist I aber eben auch beängstigend.

Für die kalte wissenschaLliche Domäne der 4iologie beginnt die Fort-øanH
zung mit einem willkürlichen Kischen der genetischen yarten I es ist ein 
«chicksalsakt, wenn man es weniger kalt, vielleicht -oetischer ausdrücken 
will. Die 17 2hromosomen-aare in unseren )ellen reihen sich so aneinanH
der, dass die D»« von Kutter und 0ater neu gemischt und in «ätze zu 8e 
17 Einzelchromosomen aufgeteilt werden kann. 9ede EiH beziehungsweiH
se «amenzelle enthält einen solchen einfachen «atz. 4ei der Frau beginnt 
diese 2hromosomenteilung bemerkenswerterweise bereits, wenn sie selbst 
noch ein FBtus im ?eib hrege ghngtgt Kutter ist. Die 2hromosomen bleiben 
dann unverändert, 1R, 7R oder gar VR 9ahre lang, während der FBtus zum 
4abS wird, das 4abS zum Kädchen, das Kädchen zur Frau. Erst mit der 4eH
fruchtung der Eizelle schliesst sich der yreis. 

Während der 9ahre dazwischen kann es -assieren, dass die Proteine, die 
die 2hromosomen zusammenhalten, NbaufälligT werden, was zu Eizellen 
mit zu vielen oder zu wenigen 2hromosomen führt. Das ist der biologische 
Kechanismus hinter den meisten Fällen von DownsSndrom I (j Prozent 
der Kenschen, die mit einem ECtraeCem-lar des 2hromosoms 1ö geboren 
werden, haben dieses von der Kutter geerbt. Was wiederum der Grund ist, 
weshalb das «Sndrom oL, wenn auch nicht immer, mit dem plter der KutH
ter in 0erbindung gebracht wird.

xn meinen xnterviews wie auch in 8enen der pnthro-ologin «tina ?ou und 
Forscherinnen in den 0ereinigten «taaten Uel die Entscheidung über das 
0orgehen nach einem Pränataltest über-ro-ortional den Küttern zu. «iH
cher, es gab auch 0äter, die mit der Entscheidung rangen, aber der Mau-tteil 
der ?ast Uel in der Zegel auf die Kütter. Es gibt hierzu eine feministische ErH
klärung ONKein yBr-er, meine EntscheidungTÄ und eine weniger feministiH
sche Odie Familie ist nach wie vor in der Mau-tsache die Domäne der FrauÄ I 
aber das ändert nichts an der –atsache selbst. 5nd bei vielen 4etro6enen 
schienen schon bei der Entscheidung die s-äteren 5rteile anderer über sie 
eine Zolle zu s-ielen.

Wie ich von ?ou erfuhr, suchte sie das Ges-räch mit Frauen, die sich nach 
der DownsSndromHDiagnose für einen pbbruch der «chwangerschaL entH
schieden, weil sie die schweigende Kehrheit sind. «elten werden sie von 
den Kedien interviewt3 in den seltensten Fällen sind sie bereit dazu. Die 
Dänen sind, was die pbbrüche von «chwangerschaLen anbelangt, recht ofH
fen Oerstaunlich o6en für meine amerikanischen QhrenÄ, aber pbbrüche 
wegen einer pnomalie beim FBtus stehen auf einem anderen 4latt I und 
für das DownsSndrom gilt das ganz besonders. «ie sind nach wie vor mit 
einem «tigma belegt. NKeiner pnsicht nach liegt das daran, dass wir uns 
als GesellschaL gern inklusiv verstehenT, sagte ?ou. NWir sind eine reiche 
GesellschaL und halten Diversität für wichtig.T 5nd bei einigen der FrauH
en, die sich letztlich für den pbbruch ihrer «chwangerschaL entscheiden, 
Nrührt das an ihrem «elbstverständnis, weil sie damit akze-tieren müssen, 
dass sie doch nicht die prt Kensch sind, für die sie sich gehalten habenT. «ie 
waren eben doch nicht die prt Kensch, die ein yind mit einer 4ehinderung 
haben wollen.

Für die Frauen in ?ous «tudie war der «chwangerschaLsabbruch nach eiH
ner -ositiven Pränataldiagnose etwas ganz anderes als die 4eendigung eiH
ner ungewollten «chwangerschaL. Es handelte sich in den meisten Fällen 
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um gewollte, in einigen Fällen um langersehnte «chwangerschaLen nach 
einem langen yam-f gegen die 5nfruchtbarkeit. Kan machte sich die EntH
scheidung für den pbbruch nicht leicht. Eine Dänin, die ich hier ?. nennen 
mBchte, sagte mir, wie schrecklich es für sie gewesen sei, ihr 4abS in sich 
zu s-üren, nachdem sie sich für den «chwangerschaLsabbruch entschieH
den hatte. xn ihrem yrankenhausbett begann sie so heLig zu schluchzen, 
dass man alle Kühe hatte, sie zu sedieren. «ie war selbst überrascht von der 
–iefe ihrer Gefühle, so sicher wie sie sich ihrer Entscheidung gewesen war. 
Kittlerweile waren zwei 9ahre vergangen seit dem pbbruch ihrer «chwanH
gerschaL, und sie denkt nicht mehr gross daran. pber als sie mir am –elefon 
davon erzählte, begann sie zu weinen.

«Den meisten wird die Ungewissheit einfach zu viel»: Die Anthropologin Stina Lou untersucht, 
wie Eltern nach der Pränataldiagnose einer fötalen Anomalie zu einer Entscheidung kommen. 

«ie war enttäuscht, in den Kedien so wenig über die Erfahrungen von FrauH
en wie ihr zu Unden. Nxch hielt es für richtig, und ich bedauere es nicht im 
GeringstenT, sagte sie mir, aber sie s-rach auch von ihrem Gefühl, Netwas 
Falsches zu tunT. ?. ist Filmemacherin, sie hatte einen DokumentarUlm 
machen wollen über die Entscheidung, nach der DownsSndromHDiagnose 
abzutreiben. «ie dachte sogar daran, ihre eigene Geschichte mit einzubrinH
gen. «ie konnte 8edoch nicht ein einziges Paar Unden, das bereit gewesen 
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wäre, in ihrer Doku mitzuwirken. 5nd damit ganz alleine an die Ü6entlichH
keit zu gehen, so weit war sie dann doch wieder nicht.

Die Gesellschaw Bill mitreden
ZaSna Za--, die als pnthro-ologin den 4egri6 Nmoralische PioniereT -rägH
te, interviewte Eltern, die sich in den ö(JRerH und ö((RerH9ahren in »ew 
æork einem -ränatalen «creening unterzogen. Dabei stellte sie fest, dass 
eine bestimmte Gru--e von Frauen etwas ganz 4estimmtes beschäLigte. 
Die von ihr 4efragten standen für einen durchaus re-räsentativen éuerH
schnitt der «tadt, aber insbesondere Frauen der weissen Kittelschicht 
schienen UCiert auf den Gedanken, NegoistischT zu sein. 

Diese Frauen gehBrten zu den ersten in ihren Familien, die das MausfrauenH
dasein zugunsten nicht nur eines beliebigen 9obs, sondern zugunsten einer 
yarriere verwarfen, die eine zentrale 4edeutung für ihre xdentität gewann. 
5nd mithilfe der Geburtenkontrolle bekamen sie nicht nur weniger yinder, 
sie bekamen sie auch s-äter. «ie verfügten damit über mehr re-roduktiH
ve putonomie als 8ede andere Generation von Frauen in der KenschheitsH
geschichte. OZa-- selbst war auf ihr Forschungsgebiet gekommen, nachH
dem sie I Professorin, 7; 9ahre alt I ihre «chwangerschaL nach einer 
DownsSndromHDiagnose abgebrochen hatte.Ä NDie Kedizinaltechnik verH
ändert ihre YEntscheidungq auf individueller Ebene, sie erlaubt es den FrauH
en I wie ihren männlichen Partnern I, sich aus freien «tücken gesetzte 
Grenzen hinsichtlich ihrer 0er-øichtungen ihren yindern gegenüber vorH
zustellenT, schrieb Za-- in ihrem 4uch N–esting Women, –esting the FeH
tusT.

»ur wird die xnans-ruchnahme dieser NfreiwilligenT Grenzen hinsichtH
lich der KutterschaL I die Entscheidung, ein yind mit einer 4ehinderung 
nicht auszutragen, zum 4eis-iel aus pngst vor beruøichen puswirkungen I 
-lBtzlich als NEgoismusT ausgelegt. «icher, die medizinische –echnik kann 
Frauen eine EntscheidungsmBglichkeit bieten, verändert aber noch lange 
nicht die GesellschaL um sie herum. «ie ändert weder etwas an der ErwarH
tung, dass Frauen in der Familie für die Fürsorge verantwortlich sind, noch 
am xdeal einer guten Kutter, die ihrer Mingabe an ihre yinder schlicht keine 
Grenzen setzt.

puch bringt die zentrale Zolle der Entscheidungsfreiheit den FeminisH
mus in einen unbeXuemen yonøikt mit der 4ehindertenrechtsbewegung. 
Kilitante pbtreibungsgegner in den 5«p haben das Problem aufgegrifH
fen, um in mehreren 4undesstaaten Gesetzesvorlagen für ein 0erbot seH
lektiver pbtreibung bei DownsSndrom einzubringen. puf 4ehinderungen 
s-ezialisierte feministische WissenschaLlerinnen versuchen den yonøikt 
durch das prgument zu lBsen, dass von einer wirklichen EntscheidungsH
mBglichkeit hier 8a wohl keine Zede sein kBnne. NDie Entscheidung, eiH
nen FBtus mit einer 4ehinderung abzutreiben, auch nur weil es Yeinfach 
zu schwierig scheintq, muss res-ektiert werdenT, schrieb Karsha «aCtonH
, Forschungsdirektorin am World xnstitute on DisabilitS, ö((J. Dennoch 
handelt es sich hier ihrer pnsicht nach um eine Entscheidung Nunter )wanH
gT3 eine mit dieser Entscheidung konfrontierte Frau, so führt sie ins Feld, 
sehe sich auch heute noch dazu genBtigt I durch allgemein herrschende 
irrige 0orstellungen, die das ?eben mit einer 4ehinderung als schlimmer 
darstellen, als es tatsächlich ist, und durch eine GesellschaL, die Kenschen 
mit 4ehinderungen feindselig gegenübersteht.

5nd 8e weniger Kenschen mit 4ehinderungen zur Welt kommen, desto 
schwieriger werde es für die, die geboren werden, ein gutes ?eben zu fühH
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ren, argumentiert Zosemarie GarlandH–homson, 4ioethikerin und ehemaH
lige Professorin an der EmorS 5niversitS. Weniger Kenschen mit 4ehindeH
rungen bedeuteten weniger Dienste, weniger –hera-ien, weniger ZessourH
cen. pber sie erkennt auch, dass diese ?ogik die gesamte ?ast einer inkluH
siven GesellschaL den einzelnen Frauen auferlegt.

Wen wollte es da wundern, dass sich diese NEntscheidungsfreiheitT wie 
eine 4ürde anfühlen kann. xn einer kleinen «tudie über pmerikanerinnen, 
die nach der Diagnose einer fBtalen pnomalie ihre «chwangerschaL abH
gebrochen hatten, sagten zwei Drittel der 4etro6enen, sie hätten auf eine 
Fehlgeburt gehoY I 8a um eine solche gebetet. Es ist nicht so, dass sie von 
Ehegatten, !rztinnen oder Gesetzgebern hätten hBren wollen, was sie tun 
sollten, sie hatten nur erkannt, dass diese Entscheidungsfreiheit mit 0erH
antwortung und 5rteilen kommt. Nxch fühle mich schuldig, nicht die prt 
von Kutter für ein yind mit dieser prt von s-eziellen 4edürfnissen zu seinT, 
sagte eine der Frauen aus der «tudie. N«chuldig, schuldig, schuldig.T

Die Einführung der Entscheidungsfreiheit sorgt für eine »euordnung des 
–errains, auf dem wir uns alle bewegen. «ich nicht testen zu lassen, macht 
eine zu einer Person, die sich gegen den –est gtcsdrgh�gc. «ich testen und 
nach einer DownsSndromHDiagnose die «chwangerschaL abzubrechen, 
macht einen zu einer Person, die sich gegen ein yind mit einer 4ehindeH
rung gtcsdrgh�gc. «ich testen zu lassen und das yind trotz -ositiver DiagnoH
se auszutragen, macht eine zu einer Person, die sich für ein yind mit einer 
4ehinderung gtcsdrgh�gc. 

9ede  Entscheidung  -ositioniert  einen  hinter  die  eine  oder  andere 
Demarkationslinie. Ein »iemandsland gibt es nicht, ausser in der Mo6H
nung, dass der –est negativ ausfällt und es erst gar nicht zum Dilemma einer 
Entscheidung kommt.

Was ist das für eine Entscheidungsfreiheit, wenn man darauf hoY, sich erst 
gar nicht entscheiden zu müssenA

Fald eine ?rage der Klassez
Es ist eher unwahrscheinlich, dass das DownsSndrom 8e ganz verschwinH
den wird. Da Frauen heute ihren yinderwunsch länger aufschieben, steigt 
auch die )ahl der «chwangerschaLen mit einem zusätzlichen 2hromosomH
 1ö. Darüber hinaus kann ein vorgeburtlicher –est im einen oder anderen 
Fall durchaus eine falsche Diagnose erbringen, und einige Eltern werden 
sich gegen einen «chwangerschaLsabbruch entscheiden oder gegen den 
–est an sich. pnderen wiederum wird die KBglichkeit zum pbbruch nicht 
o6enstehen.

xn den 0ereinigten «taaten I wo man ein staatliches GesundheitssSstem im 
euro-äischen «inne und damit auch eine gesetzliche 0er-øichtung, Frauen 
ein -ränatales «creening anzubieten, nicht kennt I liegt die zuverlässigste 
«chätzung hinsichtlich der abgebrochenen «chwangerschaLen nach einer 
DownsSndromHDiagnose bei ;Ö Prozent. Minter dieser landesweiten )ahl 
verbergen sich 8edoch starke sowohl regionale als auch soziale 5nterschieH
de. «o Undet sich einer «tudie zufolge eine hBhere pbbruchXuote im WeH
sten und »ordosten sowie unter Küttern mit bester 4ildung. Npn KanhatH
tans 5--er East «ide sieht das ganz anders aus als in plabamaT, sagte mir 
die Genetikberaterin ?aura Mercher.

Für sie sind diese 5nterschiede pnlass zur «orge. Wenn nur die ZeiH
chen es sich leisten kBnnen, sich gewisser genetischer Defekte routineH
mässig durch «creenings zu erwehren, dann kBnnen diese Defekte bald für 
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die ylassenzugehBrigkeit stehen. «ie kBnnen mit anderen Worten buchH
stäblich zu anderer ?eute Problem werden. Mercher sorgt sich um eine 
NEm-athielückeT in einer Welt, in der die 4etuchten sich immun gegen 
yrankheit und 4ehinderung fühlen.

Wenn Menschen Pu Srodukten Berden
Für ?eute mit dem nBtigen yleingeld nehmen die KBglichkeiten der 
genetischen «elektion ra-ide zu. Das pllerneueste ist die genetische 
Präim-lantationsdiagnostik OPxDÄ bei durch xnHvitroHFertilisation gezeugH
ten EmbrSonen, deren yosten sich alles in allem auf )ehntausende von 
Dollar belaufen kBnnen. ?abors bieten mittlerweile einen yatalog genetiH
scher Defekte an, auf die sich testen lässt I die meisten von ihnen selten 
und schwerwiegender wie etwa –aSH«achsH«Sndrom, Kukoviszidose und 
PhenSlketonurie I, was den –ransfer ausschliesslich gesunder EmbrSonen 
in die Gebärmutter erlaubt. 

Die WissenschaL hat darüber hinaus Fortschritte beim 0erständnis häuH
Ugerer Defekte gemacht, die durch Munderte, wenn nicht gar –ausende 
von Genen beeinøusst sind: Diabetes, Merzkrankheiten, familiäre MS-erH
cholesterinämie, yrebs und I weit kontroverser I -sSchische ErkrankunH
gen und putismus. «eit Ende 1RöJ bietet Genomic Prediction, eine Firma in 
»ew 9erseS, «creenings von EmbrSonen auf Munderte von Defekten, darH
unter «chizo-hrenie und geistige 4ehinderungen, obwohl hinsichtlich der 
?etzteren still und leise zurückgerudert wurde. Ein –est, nach dem sich seiH
ne yundschaL immer wieder erkundigt, so sagte mir der wissenschaLliche 
2hef des 5nternehmens, ist der auf putismus. Die WissenschaL ist noch 
nicht so weit, aber die »achfrage wäre da.

Politisch gesehen verbinden sich -ränatales DownsSndromH«creening und 
«chwangerschaLsabbruch derzeit zur schieren »otwendigkeit I die einH
zige Eingri6smBglichkeit, die nach einer -ositiven DownsSndromHDiaH
gnose angeboten wird, ist, das 4abS nicht zu bekommen. Die moderne 
Fort-øanzungsmedizin erB6net Eltern aber mehr KBglichkeiten, sich ausH
zusuchen, welche prt von yind sie haben wollen. Die Präim-lantationsH
diagnostik ist ein 4eis-iel dafür. 

puch «amenbanken bieten heute «-ender-roUle mit Details von pugenH 
und Maarfarbe bis hin zum 4ildungsstand3 ausserdem testen sie «-enH
der auf genetische Defekte. 4ereits mehrere Eltern haben «amenbanken 
verklagt, nachdem sie festgestellt hatten, dass ihr «-endersamen womBgH
lich unerwünschte Gene enthält, nachdem ihre yinder putismus oder eine 
degenerative »ervenerkrankung entwickelt hatten. xm «e-tember 1R1R 
gab Georgias Qberster Gerichtshof in einem dieser Fälle grünes ?icht I 
ein «amens-ender hatte die 0orgeschichte einer -sSchischen Erkrankung 
verschwiegen. Kan kBnnte die Nirreführenden GeschäLs-raktikenT einer 
«amenbank, die den Prozess ihres «-enderH«creenings falsch darstellt, so 
entschied das Gericht, Nim Wesentlichen als einen gewBhnlichen 4etrug 
am yonsumenten sehenT.

Die 4ioethikerin GarlandH–homson bezeichnet diese yommerzialisierung 
der Fort-øanzung als Nsamtene EugenikT I der leisen, subtilen prt wegen, 
in der sie der pusmerzung von 4ehinderungen 0orschub leistet. Wie die 
«amtene Zevolution in der –schechoslowakei, an die ihre WortschB-fung 
angelehnt ist, geht sie ohne o6ene Gewalt vonstatten. pber sie nimmt darH
über hinaus eine andere yonnotation an, insofern die menschliche FortH
-øanzung immer mehr der yonsumentenwahl unterliegt: N«amtT suggeH
riert in diesem «inne hochkalibrig, erstrangig I éualität. Wer wollte nicht 
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das 4este für sein 4abSA )umal wenn man bereits )igtausende für eine 
xnHvitroHFertilisation ausgegeben hat. NMierT, so sagt GarlandH–homson, 
Nwerden Kenschen zu Produkten.T

Zchicksal Bar gestern
»ichts von alledem soll heissen, dass man die Pränataldiagnose in 4ausch 
und 4ogen verwerfen sollte. Die meisten Eltern, die sich für genetische 
–ests entscheiden, wollen ihren yindern reales -hSsisches ?eid ers-aren. 
Die –aSH«achsHyrankheit, um nur ein 4eis-iel zu nennen, wird von KutaH
tionen im MEZpHGen verursacht, die zur )erstBrung von »euronen in GeH
hirn und Zückenmark führt. xm plter von 7 bis ; Konaten beginnen 4aH
bSs, erst ihre Kotorik zu verlieren, dann ihre «ehkraL und MBrfähigkeit. Es 
kommt zu pnfällen und ?ähmungen. Die meisten überlebten die yindheit 
nicht. Meilbar ist –aSH«achs nicht.

Ihre Eltern hatten bewusst auf eine Pränataldiagnose verzichtet: Die 6-jährige Elea Aarsø mit ihrem Vater und ihrer Schwester. 

xn der Welt der Gentests ist –aSH«achs eine Erfolgsgeschichte, da das «SnH
drom so gut wie ausgemerzt ist. Grund dafür ist eine yombination aus PräH
natalH beziehungsweise Präim-lantationsdiagnostik und –rägerH«creening. 
?etzteres hilL vor allem unter der von der Kutation besonders betro6enen 
aschkenasischH8üdischen 4evBlkerung bei der frühzeitigen xdentiUzierung 
mBglicherweise besonders riskanter Ehen. 

Die  yehrseite  dieses  Erfolgs  ist  freilich,  dass  es  heute  kein  blosser 
«chicksalsschlag mehr ist, ein 4abS mit dieser yrankheit zur Welt zu brinH
gen, weil man nichts dagegen hätte tun kBnnen. Es lässt sich stattdessen als 
Kangel an -ersBnlicher 0erantwortung sehen.

Fertilitätss-ezialisten haben sich mir gegenüber leidenschaLlich darüber 
ausgelassen, mehr Eltern den )ugang zur xnHvitroHFertilisation zu ermBgH
lichen, die sich andernfalls zur 0erhinderung ernster yrankheiten für ein 
EmbrSoH«creening entscheiden würden. xn einer Welt, in der die künstliche 
4efruchtung erschwinglicher wird und den yBr-er der Kutter nicht mehr 
gar so stark belastet, wird sie womBglich zu einer Frage der 0ernunL. 5nd 
wenn man schon all das durchmacht, um sich auf ghtg yrankheit testen zu 
lassen, warum nicht gleich vom ganzen yatalog -roUtierenA Das hS-otheH
tische «zenario, das yarl Emils «chwester sich ausgemalt hatte I dass man 
den Eltern eine ?iste sämtlicher Zisiken für ihr yind vorlegen kBnnte I, 
scheint näher denn 8e. 
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Wie entscheidet man sich zwischen einem EmbrSo mit einem geringfüH
gig erhBhten Zisiko einer «chizo-hrenie und einem mit moderatem 4rustH
krebsrisikoA

Das Sroblem mit dem äNhlen
Es  muss  nicht  weiter  überraschen,  dass  die  4efürworterinnen  der 
Präim-lantationsdiagnostik es vorziehen, die Debatte auf monogene KuH
tationen einzugrenzen, bei denen die Kutation eines einzelnen Gens 
schwere puswirkungen auf die Gesundheit hat. 9edes Ges-räch über die ZiH
siken von yrankheiten wie Diabetes und -sSchischen Erkrankungen I die 
auch stark vom 5mfeld beeinøusst werden I kommt rasch auf NDesignerH
babSsT. NWarum sollten wir das wollenAT, fragt David «able, ein ehemaliger 
x0FHprzt, der heute ein auf 4iowissenschaLen s-ezialisierter Zisikoka-italH
geber ist. NFangen wir doch mit den wissenschaLlich unkom-liziertesten, 
den monogenen yrankheiten an I Kukoviszidose, «ichelzellenanämie, MäH
mo-hilie I, bei denen sich ganz klar deUnieren lässt, wie dabei der »utzen 
aussieht.T 

5nd was ist mit dem DownsSndrom, fragte ich ihn, bei dem die Folgen 
schliesslich weit weniger schwerwiegend ausfallen kBnnen als bei all den 
anderen genannten Defekten, auf das aber trotzdem getestet wirdA «eine 
pntwort überraschte mich I immerhin hatte er fast sein ganzes 4erufsH
leben über in ?abors gearbeitet, die 2hromosomen zählen: NDas yonze-t 
des )ählens von 2hromosomen als deUnitiver xndikator der WahrheitH
 I also meiner pnsicht nach werden wir mal darauf zurückblicken und 
sagen: YKein Gott, wie tBricht waren wir doch.qT Kan mBge nur an die 
Geschlechtschromosomen denken, sagte er. NWir sind derart auf diese biH
näre «truktur von männlichHweiblich UCiert, die wir mit ZZ und Zæ erH
zwungen haben.T

pber so klar sei das alles gar nicht. Kit ZZ geborene 4abSs kBnnen männH
liche Fort-øanzungsorgane haben3 mit Zæ geborene kBnnen weibliche 
Fort-øanzungsorgane haben. 5nd andere kommen mit einer ungewBhnliH
chen pnzahl von Geschlechtschromosomen I Z, ZZæ, Zææ, ZZææ, ZZZZ I 
mit Folgen unterschiedlichster pus-rägung zur Welt. Kanch eine wird woH
mBglich nie erfahren, dass mit ihren 2hromosomen etwas nicht stimmt.

pls die pnthro-ologin ZaSna Za-- sich in den JRerH und (RerH9ahren mit 
der Pränataldiagnostik befasste, stiess sie gleich mehrfach auf Paare, die 
FBten mit pnomalien bei den Geschlechtschromosomen allein aus der 
pngst heraus abtreiben liessen, dass diese zu MomoseCualität führen kBnnH
ten I nicht dass es »achweise für derlei 0erbindungen gibt. pusserdem 
machten sie sich «orgen, aus einem 9ungen, der nicht Zæ ents-rach, würde 
womBglich kein richtiger yerl.

pls ich 7R 9ahre danach von derlei 4efürchtungen las, meinte ich das pusH
mass der tektonischen 0erschiebung unter unseren Füssen zu s-üren. »aH
türlich kBnnen einige Eltern nach wie vor solche !ngste haben, nur umH
s-annen heute die Grenzen der N»ormalitätT hinsichtlich Gender und «eH
Cualität weit mehr als nur das schmale «-ektrum von vor 7R 9ahren. Ein 
yind, das weder ZZ noch Zæ ist, -asst weit leichter in unsere heutige als in 
eine streng genderbinäre Welt.

pnomalien bei Geschlechtschromosomen und DownsSndrom gehBrten zu 
den ersten )ielen der Pränataldiagnostik I nicht etwa weil sie zu den geH
fährlichsten pbweichungen gehBren, sondern weil sie am einfachsten zu 
testen sind. Es geht hier schliesslich nur darum, 2hromosomen zu zählen. 
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Da die WissenschaL sich 8edoch mehr und mehr über diese relativ rudiH
mentäre –echnik hinausbewege, überlegte «able, werde Nder 4egri6 DownH
sSndrom wahrscheinlich irgendwann verschwinden, weil wir womBglich 
dahinterkommen, dass ein drittes 2hromosom 1ö 8a vielleicht doch kein 
vorhersagbares ?evel an ?eid oder Funktionsänderung mit sich bringtT.

[berhau-t enden die meisten «chwangerschaLen mit einem dritten 2hroH
mosom 1ö mit einer Fehlgeburt. »ur 1R Prozent der 4abSs überleben bis 
zur Entbindung, und die Kenschen, die tatsächlich zur Welt kommen, weiH
sen ein breites «-ektrum an intellektuellen 4eeinträchtigungen und -hSH
sischen ?eiden auf. Wie kann ein ECtrachromosom in einigen Fällen mit 
dem ?eben unvereinbar sein und in anderen zu einem 9ungen führen, der 
lesen und schreiben und einem die tollsten –ricks mit seinem Diabolo zeiH
gen kannA Mier ist doch wohl eindeutig mehr als nur ein überzähliges 2hroH
mosom im «-iel.

Was ist schlechter am anderen ,ormalz
Kit der zunehmenden 0erbreitung von Gentests stellte sich heraus, mit wie 
vielen weiteren genetischen pnomalien viele von uns leben I nicht nur mit 
überzähligen oder fehlenden 2hromosomen, sondern ganzen 2hromosoH
menHylum-en, die gelBscht, du-liziert, auf andere 2hromosomen aufgeH
-fro-L sind3 wir s-rechen hier von Kutationen, die eigentlich tBdlich sein 
sollten, und doch weist sie der vBllig gesunde Erwachsene auf, der uns geH
genübersitzt. 9eder Kensch trägt einen «atz von Kutationen in sich, der 
einzigartig für ihn ist. Deshalb sind neue und seltene genetische yrankheiH
ten auch so schwer zu diagnostizieren I wenn man die D»p eines xndiviH
duums mit einem Zeferenzgenom vergleicht, dann Unden sich MundertH
tausende von pbweichungen, von denen die meisten für die yrankheit 
vBllig irrelevant sind. Was also ist NnormalTA Gentests als medizinische 
Dienstleistung dienen dazu, die Grenzen des N»ormalenT zu zementieren, 
wo doch all diese mit dem ?eben durchaus kom-atiblen pnomalien die 
Grenzen unseres 0erständnisses von NnormalT durchaus erweitern kBnnH
ten. NDie meinen hat das durchaus erweitertT, sagte mir «able.

«able stellte das als allgemeine 4eobachtung in den Zaum. Er hielt sich 
nicht für XualiUziert, darüber zu s-ekulieren, was das für die )ukunL des 
DownsSndromH«creenings bedeuten kBnnte. pber wie ich fand, klang in 
unserem Ges-räch über Genetik eine Kenge dessen an, was ich auch von 
Eltern hBrte. David K. PerrS, ein putor aus Kinnesota mit einem ö7H8ähriH
gen «ohn mit DownsSndrom, sagte mir, es stosse ihm auf, Kenschen mit 
DownsSndrom als engelhaL und -utzig dargestellt zu sehen. Er em-Unde 
das als so verallgemeinernd wie entmenschlichend. 

Er verwies stattdessen auf die prbeit der »eurodiversitätsbewegung, die 
putismus und pufmerksamkeitsdeUzitHMS-eraktivitätsstBrung innerhalb 
der Grenzen normaler neurologischer 0ariationen unterzubringen verH
sucht. NWir brauchen mehr yategorien von YnormalqT, sagte mir 9ohanH
nes DSbk8\r pndersson, ein anderer, in yo-enhagen als Kusiker und 
yreativitätschef tätiger 0ater. NEs ist doch was Gutes, wenn in unserem 
?eben Kenschen auLauchen, die einfach auf ganz andere Weise normal 
sind.T Wie seine –ochter «allS vor sechs 9ahren. xhr 0erstand verarbeite die 
Welt eben anders als der seine, sagt er. «ie hat keine Filter und ist vBllig 
o6en. 0iele Eltern sagten mir, dass diese EigenschaL zuweilen durchaus 
-einlich und stBrend sein kann. pber sie kann genauso auch das beengende 
9och gesellschaLlicher «chicklichkeit s-rengen.
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«te-hanie Keredith, Direktorin des »ational 2enter for Prenatal and 
Postnatal Zesources an der 5niversitS of yentuckS, erzählte von einem 
)wischenfall, bei dem ihr 1RH8ähriger «ohn seine «chwester beim 4asketball 
mit einer anderen «-ielerin zusammen-rallen und zu 4oden gehen sah. «ie 
-rallte so hart auf dem 4oden auf, dass der ynacks in der ganzen Malle zu 
hBren war. »och bevor Keredith überhau-t reagieren konnte, war ihr «ohn 
bereits über die «itzreihen ges-rungen, um seiner «chwester aufzuhelfen. 
NEr dachte nicht einen pugenblick an irgendwelche Zegeln oder daran, was 
sich gehBrt. Er reagierte einfach und kümmerte sich um sieT, sagte mir KerH
edith. Kan hatte ihr kurz vor unserem Ges-räch eine einfache, aber tiefH
schürfende Frage gestellt: Was sie, abgesehen von besonderen ?eistungen 
und Keilensteinen, mit besonderem «tolz auf ihren «ohn erfüllt habeA Der 
)wischenfall auf dem 4asketball-latz war das Erste, was ihr in den «inn 
kam. NDas hat nichts mit grossen ?eistungen zu tunT, sagte sie. NEs geht 
schlicht darum, sich um einen anderen Kenschen zu kümmern.T

Karl Emil Fält-Hansen und seine Mutter Grete sprechen manchmal auch gemeinsam mit werdenden Eltern über das Downsyndrom.

Die Frage hatte sich nicht nur Keredith ins Gedächtnis gebrannt, sondern 
auch mir I hebt sie doch so subtil wie nachdrücklich die Werte hervor, auf 
die Eltern eigentlich bei ihren yindern achten sollten: nicht auf die »oten 
oder die 4asketballtro-häen oder die pufnahme ins 2ollege oder womit 
auch immer Eltern in der Zegel sonst noch so -rahlen. »ur so liesse sich 
die –ür zu einer Welt B6nen, die weniger besessen von ?eistung ist. 

Keredith wies darauf hin, dass das DownsSndrom von einem KedizinalH
wesen deUniert und diagnostiziert wird, in dem ?eute tätig sind, die über 
die Kassen erfolgreich sein müssen, um es so weit zu bringen I Kenschen, 
deren xdentität aller Wahrscheinlichkeit grBsstenteils auf xntelligenz geH
baut ist. 5nd ebendieses «Sstem gibt den Eltern die Werkzeuge für die EntH
scheidung darüber in die Mand, welche yinder sie haben sollen.

yBnnte es mBglich sein, dass dieses «Sstem vorbelastet ist, wenn es um die 
Entscheidung geht, welches ?eben Wert hat und welches nichtA

MichaelA der in die +nstalt sollte
pls KarS Wasserman ö(;ö ihren «ohn Kichael zur Welt brachte, lieferte 
man yinder mit DownsSndrom noch routinemässig in staatliche pnstalten 
ein. «ie erinnert sich, wie ihr przt ihr sagte: NEs ist ein mongoloider xdiotT I 
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das war der 4egri6, der benutzt wurde, bevor man 2hromosomen zu zählen 
begann I, und ihr dann erklärte, NesT gehBre auf der «telle in eine staatliche 
pnstalt.

Wasserman hatte einmal eine Woche lang als 0olontärin in einer solchen 
pnstalt gearbeitet und konnte weder die 4ilder noch die ?aute vergesH
sen, vom Geruch ganz zu schweigen. Die yinder waren verdreckt, niemand 
kümmerte sich um sie, von FBrderung konnte keine Zede sein. pllen prguH
menten ihres prztes zum –rotz nahm sie Kichael mit nach Mause.

Die ersten 9ahre waren alles andere als leicht für Wasserman, die I geschieH
den I den grBssten –eil von Kichaels yindheit über allein mit ihm lebte. 5m 
sie beide durchzubringen, arbeitete sie. «o etwas wie formelle –agesstätten 
gab es damals nicht. 5nd die Frauen, die als ino]zielle –agesmütter yinder 
bei sich zu Mause aufnahmen, wollten Kichael nicht haben. NDen anderen 
Küttern ist das unangenehmT, sagte ihr eine von ihnen nach einer Woche. 
pndere wiesen ihn vom Fleck weg ab. «ie stellte -rivate 4abSsitter ein, aber 
Kichael hatte keine «-ielkameraden. Er war J 9ahre alt, als in der »ähe eine 
«chule für yinder mit 4ehinderungen B6nete3 hier ging Kichael zum ersten 
Kal zur «chule.

Kichael ist 8etzt j(. Das ?eben eines yindes mit DownsnSdrom sieht heuH
te anders aus. 4esagte staatliche pnstalten wurden geschlossen, nachdem 
«kandalberichte über die unhSgienischen und grausamen )ustände erH
schienen waren, die Wasserman als MighschoolH«chülerin im 0olontariH
at selbst mitbekommen hatte. Wenn yinder mit 4ehinderungen heute aus 
dem yrankenhaus nach Mause kommen, haben sie )ugang zu einer ganzen 
Zeihe -hSsischen, 4eschäLigungsH und «-rachthera-ien durch den «taat I 
für gewBhnlich ohne yosten für die Familie. Ü6entliche «chulen sind verH
-øichtet, yindern mit 4ehinderungen gleichberechtigten )ugang zu 4ilH
dung zu gewähren. ö((R verbot der pmericans With Disabilities pct die 
Diskriminierung am prbeits-latz, in B6entlichen –rans-ortmitteln, –agesH
stätten und anderen GeschäLen. 

xnklusion hat viele Kenschen mit 4ehinderung zu einem sichtbaren und 
normalen –eil der GesellschaL gemacht. pnstatt in pnstalten versteckt zu 
werden, leben sie heute Nunter unsT. Dank dem pktivismus von Eltern wie 
Wasserman ist all das zu ?ebzeiten ihres «ohnes -assiert.

Qb sie sich für Kichael all die KBglichkeiten gewünscht hätte, die yinder 
heute habenA N»a 8aT, sagt sie, Nich Unde, dass wir es in vieler Minsicht leichH
ter hatten.T »icht dass Kichael die –hera-ien nicht geholfen hätten. pber 
heute laste auf yindern wie auf Eltern ein hBherer Druck. «ie musste KiH
chael nicht ständig zu –erminen fahren oder mit der «chule streiten, damit 
er in eine normale ylasse kommt3 sie musste ihm nicht bei all den 4ewerH
bungen für 2olleges helfen, die heute massenhaL Programme für «chüler 
mit geistigen 4ehinderungen anbieten. NEs war weniger «tress für uns als 
heuteT, sagt sie. Ein yind mit einer 4ehinderung grosszuziehen, ist weitaus 
aufreibender geworden I so, wie die Erziehung anderer yinder auch.

LetPtlich gehts um gegenseitige ToleranP
xch kBnnte noch nicht einmal sagen, wie oL mir im 0erlauf dieser Ze-ortaH
ge 8emand gesagt hat: NWissen «ie, heute arbeiten ?eute mit DownsSndrom 
und gehen aufs 2ollege‹T Es ist dies ein wichtiges yorrektiv gegenüber den 
niedrigen Erwartungen, die sich hartnäckig halten. 5nd es ist auch eine 
schmerzliche Erinnerung daran, wie eine sich verändernde GesellschaL das 
?eben von Kenschen mit DownsSndrom verändert hat.
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Es erfasst 8edoch keineswegs das gesamte «-ektrum von Erfahrungen, vor 
allem von Kenschen, deren 4ehinderungen ernsterer prt sind und deren 
Familien weder über Geld noch 4eziehungen verfügen. 9obs und 2ollege 
sind ?eistungen, die gefeiert werden wollen I wie die Keilensteine anderer 
yinder auch I, aber ich frage mich doch immer wieder, warum wir so oL 
auf ?eistungen als 4eweis dafür verweisen müssen, dass auch das ?eben 
von Kenschen mit DownsSndrom von 4edeutung ist.

xch hatte Grete FältHMansen gefragt, wie es denn gewesen sei, ihr ?eben ElH
tern gegenüber zu B6nen, die sich zu entscheiden versuchen, was sie nach 
einer -ränatalen DownsSndromHDiagnose machen sollen. Für mich war das 
so, als würde ich fragen, wie es gewesen sei, ihr ?eben dem 5rteil dieser 
Eltern zu B6nen I und ?euten wie mir, einer 9ournalistin, die ihr dieselben 
Fragen stellt. Wie sie mir sagte, hatte sie sich zuerst tatsächlich «orgen geH
macht, die ?eute kBnnten ihren «ohn nicht mBgen. pber sie verstehe 8etzt, 
wie unterschiedlich die 5mstände der einzelnen Familien sein kBnnen, wie 
schwierig ihre Entscheidung sein kann. NEs macht mich traurig, wenn ich 
an schwangere Frauen und künLige 0äter denke, die sich vor diese EntH
scheidung gestellt sehen. Es ist fast unmBglichT, sagte sie. NDeshalb urteile 
ich auch nicht.T

yarl Emil war während unseres auf Englisch geführten Ges-rächs langweiH
lig geworden. Er zu-Le an Gretes Maar und lächelte verlegen, um uns daran 
zu erinnern, dass er auch noch da I und dass der Gegenstand unserer 5nH
terhaltung sehr real und sehr menschlich war.

Zur Debatte: Welche Erfahrungen haben Sie mit vorgeburtlichen 
Tests gemacht?

Haben Sie Bekannte, Angehörige, Freunde, die eine bestimmte Unter-
suchung haben durchführen lassen? Oder standen Sie als werdende Eltern 
selber einmal vor der Entscheidung? Warum haben Sie sich dafür oder da-
gegen entschieden? Was hat das Testergebnis bei Ihnen ausgelöst? Viel-
leicht beschäftigen Sie sich als Ärztin, Forscher, Hebamme, Jurist beruflich 
mit Pränataldiagnostik? Wie gehen Sie mit Ihrem Fachwissen um? Welche 
Herausforderungen stellen sich Ihnen dabei in Ihrem Alltag? Hier geht es 
zur Debatte.

Zur Autorin

Sarah Zhang ist Redaktorin beim US-Monatsmagazin «Atlantic». Der Beitrag 
erschien erstmals unter dem Titel «The Last Children of Down Syndrome» 
im Dezember 2020.
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