In Dédnemark kommen nur noch wenige Kinder mit Downsyndrom zur Welt. Eines von ihnen ist die 6-jahrige Elea Aarse.
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Die letzten Kinder mit
Downsyndrom

Die Pranataldiagnostik verdndert die Entscheidung dariiber,
wer zur Welt kommen darf und wer nicht. Damit stellt sich
aberauch eine grundlegende Frage: Wer entscheidet in unserer
Gesellschaft iiber das Leben?

Von Sarah Zhang (Text), Bernhard Schmid (Ubersetzung) und Julia Sellmann (Bilder), 16.01.2021

Alle paar Wochen bekommt Grete Filt-Hansen einen Anruf von Fremden,
die sich zum ersten Mal mit einer Frage konfrontiert sehen: Wie es wohl
wire, ein Kind mit Downsyndrom grosszuziehen?

Manchmal ist eine Schwangere am Apparat, die mit der Entscheidung iiber
einen Abbruch ringt, zuweilen auch ein bis an die Schmerzgrenze uneini-
ges Paar. Einmal, so erinnert sich Filt-Hansen, rief ein Paar an, das sich der
«Normalitdt» seines Kindes erst durch ein Prénatal-Screening vergewissert
hatte, bevor es die Schwangerschaft im Freundes- und Familienkreis be-
kannt gab. «Wir wollten warten», hatten sie ihren Lieben gesagt, «weil wir
hitten abtreiben lassen, wenn sie das Downsyndrom gehabt hitte.» Sie rie-
fen Filt-Hansen an, nachdem ihre Tochter zur Welt gegkommen war - mit
schrigen Augen, platter Nase und - das schlagende Indiz - mit einem iiber-
zdhligen Exemplar des Chromosoms 21, durch das sich das Downsyndrom
definiert. Sie hatten Angst, Freunde und Familie konnten auf den Gedan-
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ken kommen, sie hitten ihre Tochter nicht lieb — so schwer konnen die mo-
ralischen Urteile auf denen lasten, die ein Kind mit einer Behinderung zur
Welt oder nicht zur Welt bringen wollen.

Alle diese Menschen melden sich bei Félt-Hansen, einer 54-jahrigen déni-
schen Lehrerin, weil sie dem Landsforeningen Downs Syndrom - der Na-
tionalen Vereinigung fiir Downsyndrom - vorsteht und weil sie mit Karl
Emil selbst einen 18-jahrigen Sohn mit Downsyndrom hat. Karl Emil wurde
erst nach der Geburt diagnostiziert. Sie erinnert sich noch gut daran, wie
zart er in ihren Armen schien und dass sie sich Sorgen um seine Gesundheit
machte. Vor allem aber ist ihr eines im Gedéchtnis geblieben: «Ich fand ihn
S0 was von siiss.»

Zum Essay: Nicht dieses Kind

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

2004, zwei Jahre nach Karl Emils Geburt, bot Ddnemark als eines der ersten
Lander weltweit allen Schwangeren, ungeachtet ihres Alters oder ande-
rer Risikofaktoren, die Moglichkeit eines prianatalen Downsyndrom-Scree-
nings an. Nahezu alle werdenden Miitter nehmen dieses Angebot an.

Und 95 Prozent all derer, die positiv getestet werden, entscheiden sich fiir
einen Schwangerschaftsabbruch.

Nicht dass sich Dinemark durch eine offenkundige Feindseligkeit ge-
geniiber Menschen mit Behinderung auszeichnen wiirde. Menschen mit
Downsyndrom haben Anspruch auf Gesundheitsfiirsorge, Bildung, be-
kommen sogar Geld fiir spezielle Schuhe fiir breitere, biegsamere Fiisse.
Wenn Sie einen Danen nach dem Syndrom fragen, dann werden ihm wahr-
scheinlich Peter und Morten einfallen, zwei Freunde mit Downsyndrom,
Stars einer beliebten TV-Serie, in der sie unter anderem auf witzige Weise
Fussballspiele kommentieren.

Allem Anschein nach tut sich jedoch eine tiefe Kluft auf zwischen 6ffentlich
gedusserten Haltungen und privaten Entscheidungen. Seit Einfithrung der
allgemein zuginglichen Tests ist die Zahl der mit Downsyndrom gebore-
nen Kinder stark gesunken. 2019 wurden in ganz Danemark nur 18 Kinder
mit Downsyndrom geboren. (In den USA sind es jihrlich etwa 6000, in der
Schweiz etwas unter 100.)

Filt-Hansen sieht sich in der merkwiirdigen Situation, einer Organisation
vorzustehen, die von Jahr zu Jahr weniger Neuzuginge haben diirfte. Ziel
ihrer Gespriche mit werdenden Eltern, so sagt sie, sei keineswegs, diesen
den Schwangerschaftsabbruch auszureden; sie steht voll und ganz hinter
dem Recht auf die freie Entscheidung der Frau. Sie will mit diesen Ge-
sprichen lediglich fiir die Alltagstextur sorgen, die dem wohlmeinenden
Klischee, Menschen mit Downsyndrom seien immer «gliicklich», ebenso
abgeht wie der Litanei moéglicher Symptome, mit der Arzte fiir gewdhn-
lich nach der Diagnose aufwarten: geistige Behinderung, niedriger Muskel-
tonus, Herzfehler, Magen-Darm-Erkrankungen, Immunschwiche, Arthri-
tis, Fettleibigkeit, Leukdmie und Demenz. So erklirt sie etwa: «Ja, sicher
doch kann Karl Emil lesen. Seine Notizbiicher sind voller Gedichte in sei-
ner kriftigen, aber sorgfiltigen Handschrift. Als er kleiner war, brauchte er
Physio- und Sprachtherapie. Er hort gern Musik - Vorbild fiir seine gold-
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gefasste Brille war die seines liebsten dinischen Popstars. Und wie alle an-
deren Teenager auch ist er zuweilen schlecht gelaunt.»

Aus einem Anruf konnen durchaus mehrere werden; manchmal schauen
Leute sogar bei ihr vorbei, um ihren Sohn kennenzulernen. Einige treten
mit ihren Kindern ihrem Verband bei, von anderen hort sie dagegen nie
wieder.

Alle diese Eltern wenden sich an Filt-Hansen, weil sie sich mit der Qual der
Wahl konfrontiert sehen - einer Entscheidung, die die Technik durch ei-
nen Blick auf die DNA ungeborener Kinder ermdglicht hat. Das Downsyn-
drom gilt immer wieder als «Versuchsballon» fiir die selektive Fortpflan-
zung. Dies war einer der ersten genetischen Defekte, die man routinemissig
in utero zu untersuchen begann, und er ist einer der moralisch umstritten-
sten, weil er zu den weniger schweren gehort. Es ldsst sich damit sehr wohl
leben - und das durchaus auch lang und gliicklich.

Die Krifte des wissenschaftlichen Fortschritts bewegen sich heute unauf-
haltsam in Richtung prénataler Tests auf eine stindig wachsende Zahl ge-
netischer Defekte. Jiingste Fortschritte in der Genetik geben Anlass zu Be-
fiirchtungen, dass Eltern kiinftig wihlen, welche Art von Kind sie haben
wollen - oder eben nicht haben wollen. Aber diese hypothetische Zukunft
ist langst hier. Und das bereits seit einer ganzen Generation.

Laut Filt-Hansen geht es ihren Anruferinnen in erster Linie um Informa-
tionen, die ihnen bei einer wirklich fundierten Entscheidung helfen sol-
len. Aber es gibt auch Augenblicke der Suche, Augenblicke, in denen man
fundamentale Fragen iiber Elternschaft stellt. «Machen Sie sich», so fragte
ich sie, «auch Gedanken tiber die Familien, die sich fiir einen Abbruch ent-
scheiden? Haben Sie das Gefiihl, Sie konnten denen nicht beweisen, dass
Thr Leben - und das Leben Ihres Kindes - die Entscheidung wert ist?» Wie
sie mir sagte, denke sie heute nicht mehr so. Aber anfangs habe sie sich
durchaus Sorgen gemacht: «Was, wenn man meinen Sohn nicht mag?»

Karl Emils Kummer

Im Januar 2020 nahm ich den Zug von Kopenhagen in die knapp 100 Ki-
lometer siidlich davon gelegene kleine Hafenstadt Vordingborg. Dort hol-
ten mich Grete Filt-Hansen, Karl Emil und seine 30 Jahre alte Schwester
Ann Katrine Kristensen vom Bahnhof ab. Eine kleine Phalanx in dunk-
len Minteln, winkten die drei mir zu. Das Wetter - kalt, grau und boig-
- war typisch fiir den Januar, aber Karl Emil zog mich riiber zur Eisdiele,
weil er mir zeigen wollte, dass er die Leute dort kennt. Sein Lieblingseis,
sagte er mir, sei Lakritz. «Wie dénisch!», sagte ich. Grete und Ann Katrine
iibersetzten fiir mich aus dem Englischen. Dann lief er in ein Geschéft fiir
Herrenbekleidung schrig gegeniiber und unterhielt sich mit einem Mann,
der eben ein Interview mit Karl Emil und seiner Freundin Chloe im déni-
schen Kinderfernsehen gesehen hatte. «Du hast mir gar nicht gesagt, dass
du eine Freundin hast», scherzte der Verkiufer. Karl Emil lachte so schel-
misch wie stolz.
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Der 18-jahrige Karl Emil Falt-Hansen schreibt Gedichte, mag Pop und ist auch mal schlecht
gelaunt.

Wir setzten uns in ein Café, wo Grete Karl Emil ihr Handy gab, um ihn
zu beschiftigen, wihrend wir uns auf Englisch unterhielten. Er machte
Selfies, ich begann mit den beiden Frauen iiber das Downsyndrom und
das dénische Prinatal-Screening-Programm zu reden. Grete kam auf einen
Dokumentarfilm zu sprechen, der in ganz Danemark fiir einen Aufschrei
gesorgt hatte. Sie bat Karl Emil um ihr Handy, um nach dem Titel zu se-
hen: «Dad over Downs» («Tod dem Downsyndrom»). Als Karl Emil, der ihr
iiber die Schulter guckte, den Titel las, zerfiel sein Gesicht. Er kauerte sich
in die Ecke und wollte uns nicht mehr ansehen. Er hatte so offensichtlich
verstanden, worum es ging, und sein Kummer war ihm anzusehen.

Grete sah zu mir auf: «Er reagiert, weil er lesen kann.»

«Dann ist er sich der Diskussion bewusst?», fragte ich und kam mir pervers
dabei vor. Dann weiss er also, dass es Menschen gibt, die nicht wollen, dass
man Menschen wie ihn zur Welt bringt? Ja, antwortete sie; ihre Familie ist
immer offen zu ihm gewesen. Als Kind war er stolz auf sein Downsyndrom.
Es war etwas, was ihn einzigartig, was ihn zu Karl Emil machte. Als Teenager
dann bekam er Probleme damit; er schiamte sich. Er merkte, dass er anders
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war. «Irgendwann hat er mich mal gefragt, ob es an dem Downsyndrom lag,
dass er manchmal was nicht verstand», sagte Grete. «Ich habe ihm ganz ehr-
lich gesagt: Ja.» Als er dlter wurde, sagte sie, habe er sich damit abgefunden.
Diese Entwicklung war mir vertraut; sie gehort zum Erwachsenwerden. Die
Selbstsicherheit, die wir als kleine Kinder haben, kentert in den Stiirmen
der Adoleszenz, bis wir - im Idealfall - irgendwann akzeptieren kdnnen,
wer wir sind.

Macht iiber Leben und Tod

Die Entscheidungen, die Eltern nach einem Prinataltest treffen, sind so
privat wie individuell. Aber wenn sie gar so erdriickend einseitig - zugun-
sten des Schwangerschaftsabbruchs - ausfallen, dann reflektiert das doch
etwas mehr: nimlich das Urteil einer ganzen Gesellschaft {iber ein Leben
mit Downsyndrom. Und genau das spiegelte sich in Karl Emils Gesicht. Ich
konnte es deutlich sehen.

Dianemark ist ungewohnlich sowohl hinsichtlich der Universalitit seines
Testprogramms als auch der Vollstindigkeit seiner einschligigen Daten.
Aber das Muster hoher Abbruchzahlen nach der Downsyndrom-Diagno-
se lisst sich in ganz Westeuropa erkennen und, in etwas geringerem Aus-
mass, auch in den USA. In Wohlstandsldndern scheint die Zeit fiir Men-
schen mit Downsyndrom gleichzeitig besser und schlimmer denn je. Eine
bessere Gesundheitsfiirsorge hat die Lebenserwartung verdoppelt; verbes-
serter Zugang zu Bildung bedeutet, dass die iiberwiegende Zahl der Kinder
mit Downsyndrom lesen und schreiben lernen wird. Nur wenige dussern
sich 6ffentlich dariiber, das Downsyndrom «eliminieren» zu wollen; die Ge-
samtheit der individuellen Entscheidungen jedoch lduft mehr oder weniger
darauf hinaus.

In den 1980ern, als sich das prinatale Screening zur Erkennung des Down-
syndroms durchzusetzen begann, bezeichnete die Anthropologin Rayna
Rapp die Eltern in der vordersten Linie der Fortpflanzungstechnik als
«moralische Pioniere». Praktisch {iber Nacht gab man vollig gewohnlichen
Menschen eine ganz neue Macht in die Hand - die Macht, zu entscheiden,
welche Art von Leben es wert ist, zur Welt gebracht zu werden.

Auch die Medizin setzt sich mit ihrer Fihigkeit auseinander, diese Macht
anzubieten. «<Wenn es nie jemanden mit Downsyndrom gegeben hitte oder
nie geben wiirde — wire das schrecklich? Ich weiss nicht», sagt Laura Her-
cher, Genetikberaterin und Director of Student Research am Sarah Law-
rence College. Nehme man die gesundheitlichen Implikationen des Down-
syndroms, etwa die erhohte Gefahr einer frithen Alzheimer-Erkrankung, ei-
ner Leukidmie oder eines Herzfehlers, «dann glaube ich nicht, dass irgend-
jemand behaupten wollte, dass daran etwas Gutes ist».

Sie fuhrjedoch fort: «Wenn es auf der Welt nicht Menschen mit besonderen
Bediirfnissen und diesen Schwichen gibe, wiirde uns dann ein Teil unseres
Menschseins fehlen?»

Epoche der Eugenik

Vor 61 Jahren fand in Kopenhagen der weltweit erste bekannte prianata-
le Test auf genetische Storungen statt. Die Patientin war eine 27-jihrige
Frau, Trigerin des Himophilie-Gens, eine so seltene wie ernste erbliche
Blutungsstorung, die sich von der Mutter auf den Sohn iibertrigt. Die Frau
hatte bereits einen Sohn zur Welt gebracht, der gerade mal fiinf Stunden alt
geworden war. Thr Geburtshelfer - Fritz Fuchs - riet ihr, vor einer weiteren
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Schwangerschaft zu ihm zu kommen. Und so kam sie denn, laut der ver6f-
fentlichen Fallstudie, 1959 wieder zu ihm und sagte ihm, ihr Kind unmog-
lich austragen zu kdnnen, wenn es ein weiterer Sohn sei.

Fuchs hatte sich bereits iiberlegt, was zu tun war. Zusammen mit dem di-
nischen Zytologen Povl Riis hatte er zur Geschlechtsbestimmung von Ba-
bys mit Fotalzellen aus der gelben Amnionfliissigkeit im Fruchtwasser der
Mutter experimentiert. Ein Junge hétte ein Risiko von 50 Prozent, das Hi-
mophilie-Gen der Mutter zu erben; bei Mddchen dagegen sei das Risiko
sehr gering. Aber zunichst brauchte man etwas Amnionfliissigkeit. Vor-
sichtig fiihrte Fuchs eine lange Nadel in den Unterbauch der Frau ein; Riis
studierte die Zellen unter einem Mikroskop. Es war ein Madchen.

Einige Monate spéter brachte die Frau eine Tochter zur Welt. Wire das Baby
ein Junge gewesen, so wire sie bereit gewesen, es nicht auszutragen, was -
wie Riis und Fuchs in ihrer Fallbeschreibung schrieben - nach danischem
Recht damals aus «eugenischen Griinden» durchaus legal gewesen wire.
Das heisst, wenn fiir den Fotus das Risiko ernsthafter geistiger oder phy-
sischer Storungen bestanden hitte. Sie riumten die moglichen Gefahren
durch das Einfiihren der Nadel in den Abdomen einer Schwangeren zwar
ein, schrieben aber, dass dies durchaus gerechtfertigt gewesen sei, «da die
Methode in der praventiven Eugenik durchaus von Nutzen zu sein scheint».

Der Begriff Eugenik beschwort heute so spezifische wie gréssliche Bilder
herauf, so etwa die Zwangssterilisierung von «Schwachsinnigen» in den
USA fast von Beginn des 20. Jahrhunderts an. Dieser Eingriff inspirierte
wiederum die Rassenhygiene der Nationalsozialisten, die Zigtausende von
Menschen mit Behinderungen vergasten oder auf andere Weise umbrach-
ten, viele davon Kinder.

Die Eugenik war jedoch durchaus einmal ein anerkanntes wissenschaftli-
ches Betitigungsfeld, und Eugeniker waren fest davon iiberzeugt, etwas zur
Verbesserung der Menschheit zu tun. Auch Dianemark hatte, von den Ame-
rikanern inspiriert, 1929 ein Sterilisationsgesetz verabschiedet. Im Verlauf
der nichsten 21 Jahre wurden in Dianemark 5940 Menschen sterilisiert,
iiberwiegend weil sie «geistig zuriickgeblieben» waren. Wer sich gegen die
Sterilisierung wehrte, dem drohte die Einweisung in eine Anstalt, welcher
Art auch immer.

Die Dinen betrieben die Eugenik nie so systematisch und brutal wie das
nationalsozialistische Deutschland, aber hinter der einschligigen Politik
stand ein und dasselbe Ziel: die Verbesserung der «Volksgesundheit» durch
die Verhinderung der Geburt von Menschen, die man als Biirde fiir die
Gesellschaft erachtete. Der Begriff Eugenik kam zwar schliesslich aus der
Mode, aber in den 1970ern, als Ddnemark werdenden Miittern tiber 35 Jah-
ren prianatale Downsyndrom-Tests anzubieten begann, diskutierte man sie
im Kontext der Kostenersparnis — was nichts anderes heisst, als dass die
Kosten fiir einen Test geringer waren als die Kosten fiir die lebenslange In-
stitutionalisierung eines Kindes mit einer Behinderung. Der erklirte Zweck
war, «die Geburt von Kindern mit einer schwerwiegenden, lebenslangen
Behinderung zu verhindern».

Die Sprache hat sich seither gedndert. 1994 erklirte man den Zweck von
Tests damit, «Frauen eine Entscheidungsmoglichkeit bieten» zu wollen.
Aktivistinnen wie Filt-Hansen wehren sich gegen die mehr oder weniger
subtilen Methoden, mit denen das Gesundheitswesen Frauen in Richtung
eines Schwangerschaftsabbruchs zu bugsieren versucht. Wie ich von ei-
nigen dinischen Eltern erfahren habe, unterstellt die Arzteschaft offen-
sichtlich ganz automatisch, dass die Betroffenen einen Termin fiir einen
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Schwangerschaftsabbruch wollen, als gibe es wirklich keine andere Mog-
lichkeit.

Dem sei aber nicht lidnger so, sagt Puk Sandager, eine Spezialistin fiir
Fotalmedizin am Universitdtskrankenhaus Aarhus. Vor 10 Jahren, so sag-
te sie mir, sei die Wahrscheinlichkeit, dass Arzte, vor allem iltere, einen
Schwangerschaftsabbruch erwarten, noch weit hoher gewesen. Dies habe
sich stark verindert. Die National Down Syndrome Association arbeitet
ebenfalls mit Arztinnen an der Sprache, die sie ihren Patienten gegeniiber
verwenden; so spricht man jetzt eher von «Wahrscheinlichkeit» statt von
«Risiken», von einer «Chromosomenaberration» statt von «Chromosom-
oder Gendefekt». Und dann bringen Spitiler heute erwartende Eltern ganz
selbstverstindlich mit Leuten wie Filt-Hansen zusammen, um besagte Ge-
spriche iiber die Erziehung von Kindern mit Downsyndrom zu fithren.

«Niemand ist normal», sagt der Vater des 4-jahrigen August Bryde Christensen.
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Vielleicht hat all das eine Wirkung gehabt, wenngleich so etwas schwer
zu sagen ist. Die Zahl der Babys dénischer Eltern, die sich trotz einer po-
sitiven Downsyndrom-Prénataldiagnose gegen einen Schwangerschafts-
abbruch entscheiden, schwankt seit Einfiihrung des kostenlosen Scree-
nings zwischen 0 und 13. 2019 waren es 7 (11 weitere kamen zur Welt,
weil sich ihre Eltern gegen den Test entschieden oder weil sie eine falsche
Negativdiagnose bekommen hatten).

Eine schier unmogliche Entscheidung

Warum so wenige? «Von aussen gesehen bietet ein Land wie Danemark fiir
jemanden, der ein Kind mit Downsyndrom grossziehen mochte, ein gu-
tes Umfeld», sagt Stina Lou. Die Anthropologin befasst sich damit, wie El-
tern nach der Prianataldiagnose einer fotalen Anomalie zu einer Entschei-
dung kommen. Seit 2011 arbeitet sie eingebettet in die Abteilung fiir Fotal-
medizin am Universititsspital Aarhus, einem der grossten Spitéler Déne-
marks, wo sie die Arbeit von Sandager und Kollegen aus nichster Nihe be-
obachten kann.

Unter den Richtlinien von 2004 bietet man in Didnemark allen Schwan-
geren im ersten Trimester ein kombiniertes Screening an, das heisst
sowohl Blut- als auch Ultraschalltest. Anhand der dabei gewonnenen
Datenpunkte und des Alters der Mutter wird dann die Wahrschein-
lichkeit des Downsyndroms errechnet. Patientinnen mit hoher Wahr-
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scheinlichkeit bietet man einen invasiveren Test mittels DNA, die ent-
weder den in der Amnionfliissigkeit schwimmenden fotalen Zellen (Am-
niozentese oder Fruchtwasseruntersuchung) oder aus Plazentagewebe
(Chorionzottenbiopsie) entnommen wird. Beide Tests erfordern das Ein-
fiihren einer Kaniile oder eines Katheters in die Gebdrmutter und bergen
somit ein — wenn auch geringes - Risiko einer Fehlgeburt. Seit einigen Jah-
ren bieten Spitiler auch nicht invasive vorgeburtliche Tests mittels Frag-
menten fotaler DNA aus dem Blut der Mutter an. Diese Option konnte sich
in Danemark bislang nicht durchsetzen, wahrscheinlich weil sich mit in-
vasiven Tests iiber das Downsyndrom hinaus noch eine ganze Reihe an-
derer genetischer Storungen feststellen lassen. Je mehr Krankheiten sich
ausschliessen lassen, desto ruhiger lisst es sich schlafen.

Stina Lou interessiert sich jedoch vor allem fiir jene Fille, in de-
nen Tests nicht einen ruhigen Schlaf bringen, sondern genau das Ge-
genteil. In einer Studie mit 21 Frauen, die sich nach einer positiven
Downsyndrom-Prénataldiagnose fiir einen Abbruch der Schwangerschaft
entschieden hatten, stellte die Anthropologin fest, dass sie bei ihrer Ent-
scheidung von Worst-Case-Szenarien ausgegangen waren. Ein {iberzihli-
ges Chromosom 21 kann eine Reihe von Symptomen verursachen, deren
Ausprigungsgrad sich erst bei der Geburt oder sogar noch spiter zeigt. Die
meisten Menschen mit Downsyndrom lernen lesen und schreiben; andere
sind nonverbal. Einige haben keine Herzfehler; andere miissen wegen ei-
ner Herzklappe Monate, wenn nicht gar Jahre immer wieder ins Kranken-
haus. Die meisten haben einen gesunden Verdauungstrakt; anderen fehlen
die ndtigen Nervenenden, um einen Stuhlgang zu antizipieren, was weite-
re chirurgische Eingriffe n6tig macht, moglicherweise sogar einen Stoma-
beutel oder Windeln. Die Frauen, die sich fiir einen Schwangerschafts-
abbruch entschieden, befiirchteten das Schlimmste. Einigen machte der
Gedanke durchaus zu schaffen, womdglich ein Kind mit einer milden Form
von Downsyndrom abzutreiben. Aber letzten Endes, so sagte mir Lou, «wird
die Ungewissheit dann einfach zu viel».

Diese Betonung der Ungewissheit kam auch bei meinem Gesprich mit Da-
vid Wasserman zur Sprache, einem Bioethiker bei den National Institutes
of Health in den USA. Er hat zusammen mit seiner Mitarbeiterin, der 2013
verstorbenen Adrienne Asch, einige der pointiertesten Kritiken gegen den
selektiven Schwangerschaftsabbruch verfasst. Die beiden vertreten die An-
sicht, dass prianatale Tests ein ungeborenes Kind auf einen einzigen As-
pekt — wie etwa das Downsyndrom - reduzieren, was die Eltern das Leben
des erwarteten Kindes allein auf dieser Basis beurteilen ldsst. Wasserman
sagte mir, er glaube nicht, dass es den Eltern, die solche Entscheidungen zu
treffen haben, um Perfektion gehe. Er sehe da vielmehr, wie er es ausdriick-
te, «eine starke Risikoscheu».

Es lasst sich schwer sagen, ob sich die Leute in Lous Studie tatsidchlich aus
den von ihnen angegebenen Griinden zum Schwangerschaftsabbruch ent-
schlossen hatten oder ob es sich dabei um Rechtfertigungen im Nachhin-
ein handelt. Allerdings konnte Lou bei Interviews mit Eltern, die sich — was
eher ungewohnlich ist - dafiir entschieden hatten, ihr Kind trotz des positi-
ven Befunds zu bekommen, eine grundsétzlich hohere Aufgeschlossenheit
gegeniiber der Ungewissheit feststellen.

Eltern von Kindern mit Downsyndrom haben mir gegeniiber die erste Zeit
der Trauer um das Kind geschildert, das sie sich gewiinscht hatten: das
Kind, das studieren sollte, das sie an den Traualtar fithren wollten, das
Prisident werden sollte. Selbstverstandlich ldsst sich das bei keinem Kind
garantieren, aber wihrend die meisten Eltern ihre Erwartungen im Lauf
der Jahre allmahlich auf die Realitiat zuriickschraubten, war fiir sie die
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Prinataldiagnose ein jiher Sturz in den Abgrund der Enttduschung - all
ihre Triume, wie unrealistisch sie auch sein mochten, platzten auf einen
Schlag. Und dann prisentieren einem die Arzte eine lange Liste von Erkran-
kungen, die man mit dem Downsyndrom in Verbindung bringt. Man miisse
sich das so vorstellen, sagte mir Karl Emils Schwester Ann Katrine: «Wenn
Sie werdenden Eltern eine ellenlange Liste mit all dem geben, was ihrem
Kind das ganze Leben iiber zustossen konnte — Krankheiten und was weiss
ich -, dann bekidme es doch jede mit der Angst.»

«Niemand wiirde mehr ein Baby wollen», sagte Grete.

Wenn der Test versagt

Eine eigenartige Nebenwirkung von Ddnemarks universellem Scree-
ning-Programm und der damit einhergehenden hohen Rate an
Schwangerschaftsabbriichen nach Downsyndrom-Diagnosen ist, dass eine
stattliche Zahl von Babys mit Downsyndrom geboren werden, weil die El-
tern eine falsche negative Diagnose bekommen hatten. Die Ergebnisse ih-
res Screenings in den ersten drei Monaten der Schwangerschaft zeigten
eine ausgesprochen geringe Downsyndrom-Wahrscheinlichkeit - so ge-
ring, dass ein invasiver Folgetest nicht fiir notig befunden wurde. So setz-
ten sie einfach eine vermeintlich vollig normale Schwangerschaft fort. Es
sind mit anderen Worten Eltern, die sich womdglich fiir einen Abbruch
entschieden hitten, wie das Paar, das Grete einst beraten hatte, hitten sie
nur Bescheid gewusst.
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Ilhr Verstand verarbeite die Welt eben anders als der seine, sagt der Vater von Sally Dybkjzer
Andersson Uber die 6-Jahrige.

Am Tag nach meinem Treffen mit Grete besuchte ich ein Meeting der 6rt-
lichen Downsyndrom-Gruppe in Kopenhagen. Die Frau, die mich eingela-
den hatte, Louise Aarsg, hat eine Tochter mit Downsyndrom, die damals
5-jahrige Elea. Aarsg und ihr Gatte hatten die ungewo6hnliche Entschei-
dung getroffen, auf ein Screening zu verzichten. Obwohl sie das Recht auf
Schwangerschaftsabbriiche unterstiitzen, wussten sie, sie wiirden das Baby
aufjeden Fall haben wollen.

Zwei der sieben Familien bei dem Meeting sagten mir, ihr Pranatal-Scree-
ning habe eine extrem niedrige Wahrscheinlichkeit vermuten lassen. Bei
der Geburt seien sie dann aus allen Wolken gefallen. Einige der anderen
sagten, sie hitten die Schwangerschaft trotz der hohen Wahrscheinlichkeit
nicht abgebrochen. Ulla Hartmann erzihlte mir, ihr mittlerweile 18-jahriger
Sohn Ditlev sei noch vor Einfithrung des ddnischen Screening-Programms
zur Welt gekommen. «Wir waren wirklich dankbar, dass wir nicht Bescheid
wussten, weil wir schon zwei Jungs hatten, Zwillinge, als ich mit Ditlev
schwanger war. Und ich glaube nicht, dass wir uns gesagt hitten: «Okay,
nehmen wir das auf uns, wo wir doch schon mit den beiden Kriimeln genug
um die Ohren hatten»», sagte sie. «<Aber man wichst eben mit der Heraus-
forderung.»
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Daniel Christensen war einer von den Elternteilen, denen eine niedrige
Wahrscheinlichkeit fiir ein Downsyndrom diagnostiziert worden war: in
etwa 1zu 1500. Er und seine Frau brauchten sich also erst gar nicht gross zu
entscheiden, und wenn er so zuriickdenke, sagte er, «was mir am meisten
Angst macht, ist, wie wenig wir letztlich {iber das Downsyndrom wusstenn».
Worauf hitten sie ihre Entscheidung gegriindet? IThr Sohn August ist jetzt
vier, und er hat eine Zwillingsschwester, die Christensen, wenn auch nicht
ganz ernst gemeint, als «fast normal» bezeichnet. Die anderen Eltern lach-
ten. «Niemand ist normal», sagte er.

Dann meldete sich die Frau zu meiner Rechten; sie bat mich, ihren Namen
nicht zu nennen. Sie trug eine griine Bluse, und ihr blondes Haar war zu ei-
nem Pferdeschwanz zusammengefasst. Als sich ihr alle zuwandten, merkte
ich, dass ihr Trdnen in den Augen standen. «All die Geschichten hier haben
mich so bewegt, ich bin etwas ...» Als ihr der Atem stockte, hielt sie inne.
«Meine Antwort ist nicht so schon.» Die Wahrscheinlichkeit fiir ein Down-
syndrom fiir ihren Sohn, sagte sie, lag bei 1 zu 969.

«Sie wissen die Zahl noch so genau?», fragte ich.

«Allerdings. Ich habe mir die Papiere noch mal angesehen.» Die Wahr-
scheinlichkeit sei niedrig genug gewesen, um nicht mehr daran zu denken,
bis er geboren war. «Auf der einen Seite sah ich die Probleme. Und auf der
anderen Seite war er perfekt.» Es habe vier Monate gedauert, bis man ihn
mit Downsyndrom diagnostizierte. Er sei jetzt sechs, und er konne nicht
sprechen. Es sei furchtbar frustrierend fiir ihn, sagte sie. Er streite mit Bru-
der und Schwester. Er beisse, weil er sich nicht anders ausdriicken konne.
«Es passiert einfach so oft, und man fiihlt sich nie sicher.»

Thre Erfahrung ist nicht reprisentativ fiir alle Kinder mit Downsyndrom;
der Mangel an Impulskontrolle ist vielen gemein, nicht aber die Gewalt.
Was sie sagen wollte: Das Bild vom sorglosen Kind, wie es in den Medien
so oft zu sehen sei, sei eben nicht reprisentativ fiir alle. Sie hitte sich auf
keinen Fall fiir dieses Leben entschieden: «Wir hitten um eine Abtreibung
gebeten, hitten wir das gewusst.»
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Die Entscheidung richtig finden - und doch das Gefiihl haben, das Falsche zu tun: Filmema-
cherin L. hat die Schwangerschaft nach dem Testergebnis abgebrochen.

Jemand der anderen Eltern meldete sich zu Wort, sprach ein dhnliches
Thema an, und beim nichsten Beitrag ging es um etwas ganz anderes. Doch
am Ende des Meetings, als die anderen aufstanden und ihre Méntel holten,
wandte ich mich noch mal an die Frau, weil ich noch immer schockiert dar-
iiber war, das sie so etwas tatsichlich bewusst gesagt haben sollte. Thr Ein-
gestindnis schien wie ein Verstoss gegen einen unausgesprochenen Kodex
der Mutterschaft.

«Natiirlich», meinte sie, «schime ich mich, wenn ich solche Sachen sage.»
Sie liebe ihr Kind, wie sollte sie auch nicht als Mutter? «Aber liebt man ei-
nen Menschen, der einen schligt, beisst? Wenn einen der Gatte beisst, kann
man sich verabschieden ... aber wenn einen das eigene Kind schligt, dann
konnen Sie nichts machen. Sie konnen nicht einfach sagen: dch mochte
keine Beziehung mit dir.» Schliesslich ist es Ihr Kind.»

Ein Kind zu bekommen, ist der Beginn einer Beziehung, die sich nicht ein-
fach beenden lisst. Sie sollte bedingungslos sein, was uns womoglich auch
am selektiven Schwangerschaftsabbruch die grossten Sorgen bereitet - er
ist ein Eingestindnis, dass diese Beziehung eben doch mit Bedingungen
kommen kann.
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Die grosse Trauer

Die Elternschatft ist ein Sprung ins Unbekannte, ein Verlust von Kontrolle.
Was mit das Schone daran ist — aber eben auch beédngstigend.

Fiir die kalte wissenschaftliche Doméine der Biologie beginnt die Fortpflan-
zung mit einem willkiirlichen Mischen der genetischen Karten - es ist ein
Schicksalsakt, wenn man es weniger kalt, vielleicht poetischer ausdriicken
will. Die 23 Chromosomenpaare in unseren Zellen reihen sich so aneinan-
der, dass die DNS von Mutter und Vater neu gemischt und in Sitze zu je
23 Einzelchromosomen aufgeteilt werden kann. Jede Ei- beziehungswei-
se Samenzelle enthilt einen solchen einfachen Satz. Bei der Frau beginnt
diese Chromosomenteilung bemerkenswerterweise bereits, wenn sie selbst
noch ein Fotus im Leib ihrer eigenen Mutter ist. Die Chromosomen bleiben
dann unverindert, 20, 30 oder gar 40 Jahre lang, wihrend der Fotus zum
Baby wird, das Baby zum Midchen, das Mddchen zur Frau. Erst mit der Be-
fruchtung der Eizelle schliesst sich der Kreis.

Wihrend der Jahre dazwischen kann es passieren, dass die Proteine, die
die Chromosomen zusammenhalten, «baufillig» werden, was zu Eizellen
mit zu vielen oder zu wenigen Chromosomen fiihrt. Das ist der biologische
Mechanismus hinter den meisten Fillen von Downsyndrom - 95 Prozent
der Menschen, die mit einem Extraexemplar des Chromosoms 21 geboren
werden, haben dieses von der Mutter geerbt. Was wiederum der Grund ist,
weshalb das Syndrom oft, wenn auch nicht immer, mit dem Alter der Mut-
ter in Verbindung gebracht wird.

In meinen Interviews wie auch in jenen der Anthropologin Stina Lou und
Forscherinnen in den Vereinigten Staaten fiel die Entscheidung iiber das
Vorgehen nach einem Prinataltest {iberproportional den Miittern zu. Si-
cher, es gab auch Viter, die mit der Entscheidung rangen, aber der Hauptteil
der Last fiel in der Regel auf die Miitter. Es gibt hierzu eine feministische Er-
kldrung («Mein Korper, meine Entscheidung») und eine weniger feministi-
sche (die Familie ist nach wie vor in der Hauptsache die Domine der Frau) —
aber das dndert nichts an der Tatsache selbst. Und bei vielen Betroffenen
schienen schon bei der Entscheidung die spiteren Urteile anderer iiber sie
eine Rolle zu spielen.

Wie ich von Lou erfuhr, suchte sie das Gesprich mit Frauen, die sich nach
der Downsyndrom-Diagnose fiir einen Abbruch der Schwangerschaft ent-
schieden, weil sie die schweigende Mehrheit sind. Selten werden sie von
den Medien interviewt; in den seltensten Fillen sind sie bereit dazu. Die
Dénen sind, was die Abbriiche von Schwangerschaften anbelangt, recht of-
fen (erstaunlich offen fiir meine amerikanischen Ohren), aber Abbriiche
wegen einer Anomalie beim Fotus stehen auf einem anderen Blatt — und
fiir das Downsyndrom gilt das ganz besonders. Sie sind nach wie vor mit
einem Stigma belegt. «Meiner Ansicht nach liegt das daran, dass wir uns
als Gesellschaft gern inklusiv verstehen», sagte Lou. «Wir sind eine reiche
Gesellschaft und halten Diversitat fiir wichtig.» Und bei einigen der Frau-
en, die sich letztlich fiir den Abbruch ihrer Schwangerschaft entscheiden,
«riihrt das an ihrem Selbstverstindnis, weil sie damit akzeptieren miissen,
dass sie doch nicht die Art Mensch sind, fiir die sie sich gehalten haben». Sie
waren eben doch nicht die Art Mensch, die ein Kind mit einer Behinderung
haben wollen.

Fiir die Frauen in Lous Studie war der Schwangerschaftsabbruch nach ei-
ner positiven Prinataldiagnose etwas ganz anderes als die Beendigung ei-
ner ungewollten Schwangerschaft. Es handelte sich in den meisten Fillen
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um gewollte, in einigen Fillen um langersehnte Schwangerschaften nach
einem langen Kampf gegen die Unfruchtbarkeit. Man machte sich die Ent-
scheidung fiir den Abbruch nicht leicht. Eine Déinin, die ich hier L. nennen
mochte, sagte mir, wie schrecklich es fiir sie gewesen sei, ihr Baby in sich
zu spiiren, nachdem sie sich fiir den Schwangerschaftsabbruch entschie-
den hatte. In ihrem Krankenhausbett begann sie so heftig zu schluchzen,
dass man alle Miihe hatte, sie zu sedieren. Sie war selbst tiberrascht von der
Tiefe ihrer Gefiihle, so sicher wie sie sich ihrer Entscheidung gewesen war.
Mittlerweile waren zwei Jahre vergangen seit dem Abbruch ihrer Schwan-
gerschaft, und sie denkt nicht mehr gross daran. Aber als sie mir am Telefon
davon erzihlte, begann sie zu weinen.

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

Sie war enttduscht, in den Medien so wenig iiber die Erfahrungen von Frau-
en wie ihr zu finden. «Ich hielt es fiir richtig, und ich bedauere es nicht im
Geringsten», sagte sie mir, aber sie sprach auch von ihrem Gefiihl, «etwas
Falsches zu tun». L. ist Filmemacherin, sie hatte einen Dokumentarfilm
machen wollen {iber die Entscheidung, nach der Downsyndrom-Diagnose
abzutreiben. Sie dachte sogar daran, ihre eigene Geschichte mit einzubrin-
gen. Sie konnte jedoch nicht ein einziges Paar finden, das bereit gewesen
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wire, in ihrer Doku mitzuwirken. Und damit ganz alleine an die Offentlich-
keit zu gehen, so weit war sie dann doch wieder nicht.

Die Gesellschaft will mitreden

Rayna Rapp, die als Anthropologin den Begriff «moralische Pioniere» prig-
te, interviewte Eltern, die sich in den 1980er- und 1990er-Jahren in New
York einem préinatalen Screening unterzogen. Dabei stellte sie fest, dass
eine bestimmte Gruppe von Frauen etwas ganz Bestimmtes beschiftigte.
Die von ihr Befragten standen fiir einen durchaus reprisentativen Quer-
schnitt der Stadt, aber insbesondere Frauen der weissen Mittelschicht
schienen fixiert auf den Gedanken, «egoistisch» zu sein.

Diese Frauen gehorten zu den ersten in ihren Familien, die das Hausfrauen-
dasein zugunsten nicht nur eines beliebigen Jobs, sondern zugunsten einer
Karriere verwarfen, die eine zentrale Bedeutung fiir ihre Identitit gewann.
Und mithilfe der Geburtenkontrolle bekamen sie nicht nur weniger Kinder,
sie bekamen sie auch spiter. Sie verfiigten damit iiber mehr reprodukti-
ve Autonomie als jede andere Generation von Frauen in der Menschheits-
geschichte. (Rapp selbst war auf ihr Forschungsgebiet gekommen, nach-
dem sie - Professorin, 36 Jahre alt - ihre Schwangerschaft nach einer
Downsyndrom-Diagnose abgebrochen hatte.) «Die Medizinaltechnik ver-
dndert ihre <Entscheidung auf individueller Ebene, sie erlaubt es den Frau-
en — wie ihren ménnlichen Partnern -, sich aus freien Stiicken gesetzte
Grenzen hinsichtlich ihrer Verpflichtungen ihren Kindern gegeniiber vor-
zustellen», schrieb Rapp in ihrem Buch «Testing Women, Testing the Fe-
tus».

Nur wird die Inanspruchnahme dieser «freiwilligen» Grenzen hinsicht-
lich der Mutterschaft - die Entscheidung, ein Kind mit einer Behinderung
nicht auszutragen, zum Beispiel aus Angst vor beruflichen Auswirkungen -
plotzlich als «Egoismus» ausgelegt. Sicher, die medizinische Technik kann
Frauen eine Entscheidungsmoglichkeit bieten, verdndert aber noch lange
nicht die Gesellschaft um sie herum. Sie dndert weder etwas an der Erwar-
tung, dass Frauen in der Familie fiir die Fiirsorge verantwortlich sind, noch
am Ideal einer guten Mutter, die ihrer Hingabe an ihre Kinder schlicht keine
Grenzen setzt.

Auch bringt die zentrale Rolle der Entscheidungsfreiheit den Feminis-
mus in einen unbequemen Konflikt mit der Behindertenrechtsbewegung.
Militante Abtreibungsgegner in den USA haben das Problem aufgegrif-
fen, um in mehreren Bundesstaaten Gesetzesvorlagen fiir ein Verbot se-
lektiver Abtreibung bei Downsyndrom einzubringen. Auf Behinderungen
spezialisierte feministische Wissenschaftlerinnen versuchen den Konflikt
durch das Argument zu 16sen, dass von einer wirklichen Entscheidungs-
moglichkeit hier ja wohl keine Rede sein konne. «Die Entscheidung, ei-
nen Fotus mit einer Behinderung abzutreiben, auch nur weil es «einfach
zu schwierig scheinb, muss respektiert werden», schrieb Marsha Saxton-
, Forschungsdirektorin am World Institute on Disability, 1998. Dennoch
handelt es sich hier ihrer Ansicht nach um eine Entscheidung «unter Zwan-
g»; eine mit dieser Entscheidung konfrontierte Frau, so fiihrt sie ins Feld,
sehe sich auch heute noch dazu genétigt — durch allgemein herrschende
irrige Vorstellungen, die das Leben mit einer Behinderung als schlimmer
darstellen, als es tatsichlich ist, und durch eine Gesellschaft, die Menschen
mit Behinderungen feindselig gegeniibersteht.

Und je weniger Menschen mit Behinderungen zur Welt kommen, desto
schwieriger werde es fiir die, die geboren werden, ein gutes Leben zu fiih-
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ren, argumentiert Rosemarie Garland-Thomson, Bioethikerin und ehema-
lige Professorin an der Emory University. Weniger Menschen mit Behinde-
rungen bedeuteten weniger Dienste, weniger Therapien, weniger Ressour-
cen. Aber sie erkennt auch, dass diese Logik die gesamte Last einer inklu-
siven Gesellschaft den einzelnen Frauen auferlegt.

Wen wollte es da wundern, dass sich diese «Entscheidungsfreiheit» wie
eine Biirde anfiihlen kann. In einer kleinen Studie tiber Amerikanerinnen,
die nach der Diagnose einer fotalen Anomalie ihre Schwangerschaft ab-
gebrochen hatten, sagten zwei Drittel der Betroffenen, sie hitten auf eine
Fehlgeburt gehofft — ja um eine solche gebetet. Es ist nicht so, dass sie von
Ehegatten, Arztinnen oder Gesetzgebern hitten horen wollen, was sie tun
sollten, sie hatten nur erkannt, dass diese Entscheidungsfreiheit mit Ver-
antwortung und Urteilen kommt. «Ich fiihle mich schuldig, nicht die Art
von Mutter fiir ein Kind mit dieser Art von speziellen Bediirfnissen zu sein»,
sagte eine der Frauen aus der Studie. «Schuldig, schuldig, schuldig.»

Die Einfiihrung der Entscheidungsfreiheit sorgt fiir eine Neuordnung des
Terrains, auf dem wir uns alle bewegen. Sich nicht testen zu lassen, macht
eine zu einer Person, die sich gegen den Test entscheidet. Sich testen und
nach einer Downsyndrom-Diagnose die Schwangerschaft abzubrechen,
macht einen zu einer Person, die sich gegen ein Kind mit einer Behinde-
rung entscheidet. Sich testen zu lassen und das Kind trotz positiver Diagno-
se auszutragen, macht eine zu einer Person, die sich fiir ein Kind mit einer
Behinderung entscheidet.

Jede Entscheidung positioniert einen hinter die eine oder andere
Demarkationslinie. Ein Niemandsland gibt es nicht, ausser in der Hoff-
nung, dass der Test negativ ausfillt und es erst gar nicht zum Dilemma einer
Entscheidung kommt.

Was ist das fiir eine Entscheidungsfreiheit, wenn man darauf hofft, sich erst
gar nicht entscheiden zu miissen?

Bald eine Frage der Klasse?

Es ist eher unwahrscheinlich, dass das Downsyndrom je ganz verschwin-
den wird. Da Frauen heute ihren Kinderwunsch linger aufschieben, steigt
auch die Zahl der Schwangerschaften mit einem zusitzlichen Chromosom-
21. Dariiber hinaus kann ein vorgeburtlicher Test im einen oder anderen
Fall durchaus eine falsche Diagnose erbringen, und einige Eltern werden
sich gegen einen Schwangerschaftsabbruch entscheiden oder gegen den
Test an sich. Anderen wiederum wird die Moglichkeit zum Abbruch nicht
offenstehen.

In den Vereinigten Staaten — wo man ein staatliches Gesundheitssystem im
europdischen Sinne und damit auch eine gesetzliche Verpflichtung, Frauen
ein prinatales Screening anzubieten, nicht kennt - liegt die zuverlassigste
Schitzung hinsichtlich der abgebrochenen Schwangerschaften nach einer
Downsyndrom-Diagnose bei 67 Prozent. Hinter dieser landesweiten Zahl
verbergen sich jedoch starke sowohl regionale als auch soziale Unterschie-
de. So findet sich einer Studie zufolge eine hohere Abbruchquote im We-
sten und Nordosten sowie unter Miittern mit bester Bildung. «<An Manhat-
tans Upper East Side sieht das ganz anders aus als in Alabamay, sagte mir
die Genetikberaterin Laura Hercher.

Fiir sie sind diese Unterschiede Anlass zur Sorge. Wenn nur die Rei-
chen es sich leisten konnen, sich gewisser genetischer Defekte routine-
massig durch Screenings zu erwehren, dann kdnnen diese Defekte bald fiir
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die Klassenzugehorigkeit stehen. Sie konnen mit anderen Worten buch-
stiblich zu anderer Leute Problem werden. Hercher sorgt sich um eine
«Empathieliicke» in einer Welt, in der die Betuchten sich immun gegen
Krankheit und Behinderung fiihlen.

Wenn Menschen zu Produkten werden

Fiir Leute mit dem notigen Kleingeld nehmen die Méglichkeiten der
genetischen Selektion rapide zu. Das Allerneueste ist die genetische
Priimplantationsdiagnostik (PID) bei durch In-vitro-Fertilisation gezeug-
ten Embryonen, deren Kosten sich alles in allem auf Zehntausende von
Dollar belaufen konnen. Labors bieten mittlerweile einen Katalog geneti-
scher Defekte an, auf die sich testen lisst — die meisten von ihnen selten
und schwerwiegender wie etwa Tay-Sachs-Syndrom, Mukoviszidose und
Phenylketonurie —, was den Transfer ausschliesslich gesunder Embryonen
in die Gebdrmutter erlaubt.

Die Wissenschaft hat dariiber hinaus Fortschritte beim Verstindnis hiu-
figerer Defekte gemacht, die durch Hunderte, wenn nicht gar Tausende
von Genen beeinflusst sind: Diabetes, Herzkrankheiten, familidre Hyper-
cholesterindmie, Krebs und - weit kontroverser — psychische Erkrankun-
gen und Autismus. Seit Ende 2018 bietet Genomic Prediction, eine Firma in
New Jersey, Screenings von Embryonen auf Hunderte von Defekten, dar-
unter Schizophrenie und geistige Behinderungen, obwohl hinsichtlich der
Letzteren still und leise zuriickgerudert wurde. Ein Test, nach dem sich sei-
ne Kundschaft immer wieder erkundigt, so sagte mir der wissenschaftliche
Chef des Unternehmens, ist der auf Autismus. Die Wissenschaft ist noch
nicht so weit, aber die Nachfrage wire da.

Politisch gesehen verbinden sich prinatales Downsyndrom-Screening und
Schwangerschaftsabbruch derzeit zur schieren Notwendigkeit - die ein-
zige Eingriffsmoglichkeit, die nach einer positiven Downsyndrom-Dia-
gnose angeboten wird, ist, das Baby nicht zu bekommen. Die moderne
Fortpflanzungsmedizin erdffnet Eltern aber mehr Moglichkeiten, sich aus-
zusuchen, welche Art von Kind sie haben wollen. Die Prdimplantations-
diagnostik ist ein Beispiel dafiir.

Auch Samenbanken bieten heute Spenderprofile mit Details von Augen-
und Haarfarbe bis hin zum Bildungsstand; ausserdem testen sie Spen-
der auf genetische Defekte. Bereits mehrere Eltern haben Samenbanken
verklagt, nachdem sie festgestellt hatten, dass ihr Spendersamen womog-
lich unerwiinschte Gene enthilt, nachdem ihre Kinder Autismus oder eine
degenerative Nervenerkrankung entwickelt hatten. Im September 2020
gab Georgias Oberster Gerichtshof in einem dieser Fille griines Licht -
ein Samenspender hatte die Vorgeschichte einer psychischen Erkrankung
verschwiegen. Man konnte die «irrefithrenden Geschiftspraktiken» einer
Samenbank, die den Prozess ihres Spender-Screenings falsch darstellt, so
entschied das Gericht, «im Wesentlichen als einen gewohnlichen Betrug
am Konsumenten sehenn.

Die Bioethikerin Garland-Thomson bezeichnet diese Kommerzialisierung
der Fortpflanzung als «samtene Eugenik» — der leisen, subtilen Art wegen,
in der sie der Ausmerzung von Behinderungen Vorschub leistet. Wie die
Samtene Revolution in der Tschechoslowakei, an die ihre Wortschopfung
angelehnt ist, geht sie ohne offene Gewalt vonstatten. Aber sie nimmt dar-
uber hinaus eine andere Konnotation an, insofern die menschliche Fort-
pflanzung immer mehr der Konsumentenwahl unterliegt: «Samt» sugge-
riert in diesem Sinne hochkalibrig, erstrangig — Qualitit. Wer wollte nicht
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das Beste fiir sein Baby? Zumal wenn man bereits Zigtausende fiir eine
In-vitro-Fertilisation ausgegeben hat. «Hier», so sagt Garland-Thomson,
«werden Menschen zu Produkten.»

Schicksal war gestern

Nichts von alledem soll heissen, dass man die Pranataldiagnose in Bausch
und Bogen verwerfen sollte. Die meisten Eltern, die sich fiir genetische
Tests entscheiden, wollen ihren Kindern reales physisches Leid ersparen.
Die Tay-Sachs-Krankheit, um nur ein Beispiel zu nennen, wird von Muta-
tionen im HEXA-Gen verursacht, die zur Zerstérung von Neuronen in Ge-
hirn und Riickenmark fiihrt. Im Alter von 3 bis 6 Monaten beginnen Ba-
bys, erst ihre Motorik zu verlieren, dann ihre Sehkraft und Horfahigkeit. Es
kommt zu Anfillen und Lihmungen. Die meisten itiberlebten die Kindheit
nicht. Heilbar ist Tay-Sachs nicht.

In der Welt der Gentests ist Tay-Sachs eine Erfolgsgeschichte, da das Syn-
drom so gut wie ausgemerzt ist. Grund dafiir ist eine Kombination aus Pri-
natal- beziehungsweise Priimplantationsdiagnostik und Trager-Screening.
Letzteres hilft vor allem unter der von der Mutation besonders betroffenen
aschkenasisch-jiidischen Bevolkerung bei der friihzeitigen Identifizierun
moglicherweise besonders riskanter Ehen.

Die Kehrseite dieses Erfolgs ist freilich, dass es heute kein blosser
Schicksalsschlag mehr ist, ein Baby mit dieser Krankheit zur Welt zu brin-
gen, weil man nichts dagegen hitte tun kdnnen. Es l4sst sich stattdessen als
Mangel an personlicher Verantwortung sehen.

Fertilititsspezialisten haben sich mir gegeniiber leidenschaftlich dariiber
ausgelassen, mehr Eltern den Zugang zur In-vitro-Fertilisation zu ermog-
lichen, die sich andernfalls zur Verhinderung ernster Krankheiten fiir ein
Embryo-Screening entscheiden wiirden. In einer Welt, in der die kiinstliche
Befruchtung erschwinglicher wird und den Korper der Mutter nicht mehr
gar so stark belastet, wird sie womdglich zu einer Frage der Vernunft. Und
wenn man schon all das durchmacht, um sich auf eine Krankheit testen zu
lassen, warum nicht gleich vom ganzen Katalog profitieren? Das hypothe-
tische Szenario, das Karl Emils Schwester sich ausgemalt hatte — dass man
den Eltern eine Liste sdmtlicher Risiken fiir ihr Kind vorlegen kénnte -,
scheint niher denn je.
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Wie entscheidet man sich zwischen einem Embryo mit einem geringfii-
gig erhohten Risiko einer Schizophrenie und einem mit moderatem Brust-
krebsrisiko?

Das Problem mit dem Zihlen

Es muss nicht weiter iiberraschen, dass die Befiirworterinnen der
Praimplantationsdiagnostik es vorziehen, die Debatte auf monogene Mu-
tationen einzugrenzen, bei denen die Mutation eines einzelnen Gens
schwere Auswirkungen auf die Gesundheit hat. Jedes Gesprich iiber die Ri-
siken von Krankheiten wie Diabetes und psychischen Erkrankungen - die
auch stark vom Umfeld beeinflusst werden — kommt rasch auf «Designer-
babys». «Warum sollten wir das wollen?», fragt David Sable, ein ehemaliger
IVF-Arzt, der heute ein auf Biowissenschaften spezialisierter Risikokapital-
geber ist. «Fangen wir doch mit den wissenschaftlich unkompliziertesten,
den monogenen Krankheiten an - Mukoviszidose, Sichelzellenandmie, Ha-
mophilie -, bei denen sich ganz klar definieren lisst, wie dabei der Nutzen
aussieht.»

Und was ist mit dem Downsyndrom, fragte ich ihn, bei dem die Folgen
schliesslich weit weniger schwerwiegend ausfallen kénnen als bei all den
anderen genannten Defekten, auf das aber trotzdem getestet wird? Seine
Antwort iiberraschte mich - immerhin hatte er fast sein ganzes Berufs-
leben iiber in Labors gearbeitet, die Chromosomen zihlen: «Das Konzept
des Zihlens von Chromosomen als definitiver Indikator der Wahrheit-
- also meiner Ansicht nach werden wir mal darauf zuriickblicken und
sagen: <Mein Gott, wie toricht waren wir doch.»» Man mdge nur an die
Geschlechtschromosomen denken, sagte er. «Wir sind derart auf diese bi-
nire Struktur von minnlich-weiblich fixiert, die wir mit XX und XY er-
zwungen haben.»

Aber so klar sei das alles gar nicht. Mit XX geborene Babys kdnnen ménn-
liche Fortpflanzungsorgane haben; mit XY geborene konnen weibliche
Fortpflanzungsorgane haben. Und andere kommen mit einer ungewo6hnli-
chen Anzahl von Geschlechtschromosomen - X, XXY, XYY, XXYY, XXXX -
mit Folgen unterschiedlichster Auspriagung zur Welt. Manch eine wird wo-
moglich nie erfahren, dass mit ihren Chromosomen etwas nicht stimmt.

Als die Anthropologin Rayna Rapp sich in den 80er- und 90er-Jahren mit
der Prinataldiagnostik befasste, stiess sie gleich mehrfach auf Paare, die
Foten mit Anomalien bei den Geschlechtschromosomen allein aus der
Angst heraus abtreiben liessen, dass diese zu Homosexualitit fithren konn-
ten - nicht dass es Nachweise fiir derlei Verbindungen gibt. Ausserdem
machten sie sich Sorgen, aus einem Jungen, der nicht XY entsprach, wiirde
womoglich kein richtiger Kerl.

Als ich 30 Jahre danach von derlei Befiirchtungen las, meinte ich das Aus-
mass der tektonischen Verschiebung unter unseren Fiissen zu spiiren. Na-
tiirlich kénnen einige Eltern nach wie vor solche Angste haben, nur um-
spannen heute die Grenzen der «Normalitit» hinsichtlich Gender und Se-
xualitdt weit mehr als nur das schmale Spektrum von vor 30 Jahren. Ein
Kind, das weder XX noch XY ist, passt weit leichter in unsere heutige als in
eine streng genderbinire Welt.

Anomalien bei Geschlechtschromosomen und Downsyndrom gehdrten zu
den ersten Zielen der Prinataldiagnostik — nicht etwa weil sie zu den ge-
fahrlichsten Abweichungen gehoren, sondern weil sie am einfachsten zu
testen sind. Es geht hier schliesslich nur darum, Chromosomen zu zihlen.

19/23



REPUBLIK

Da die Wissenschaft sich jedoch mehr und mehr iiber diese relativ rudi-
mentdre Technik hinausbewege, iiberlegte Sable, werde «der Begriff Down-
syndrom wahrscheinlich irgendwann verschwinden, weil wir womaoglich
dahinterkommen, dass ein drittes Chromosom 21 ja vielleicht doch kein
vorhersagbares Level an Leid oder Funktionsidnderung mit sich bringt».

Uberhaupt enden die meisten Schwangerschaften mit einem dritten Chro-
mosom 21 mit einer Fehlgeburt. Nur 20 Prozent der Babys iiberleben bis
zur Entbindung, und die Menschen, die tatsichlich zur Welt kommen, wei-
sen ein breites Spektrum an intellektuellen Beeintrichtigungen und phy-
sischen Leiden auf. Wie kann ein Extrachromosom in einigen Fillen mit
dem Leben unvereinbar sein und in anderen zu einem Jungen fiihren, der
lesen und schreiben und einem die tollsten Tricks mit seinem Diabolo zei-
gen kann? Hier ist doch wohl eindeutig mehr als nur ein tiberzihliges Chro-
mosom im Spiel.

Was ist schlechter am anderen Normal?

Mit der zunehmenden Verbreitung von Gentests stellte sich heraus, mit wie
vielen weiteren genetischen Anomalien viele von uns leben — nicht nur mit
iiberzihligen oder fehlenden Chromosomen, sondern ganzen Chromoso-
men-Klumpen, die geldscht, dupliziert, auf andere Chromosomen aufge-
pfropft sind; wir sprechen hier von Mutationen, die eigentlich t6dlich sein
sollten, und doch weist sie der vollig gesunde Erwachsene auf, der uns ge-
geniibersitzt. Jeder Mensch trigt einen Satz von Mutationen in sich, der
einzigartig fiir ihn ist. Deshalb sind neue und seltene genetische Krankhei-
ten auch so schwer zu diagnostizieren — wenn man die DNA eines Indivi-
duums mit einem Referenzgenom vergleicht, dann finden sich Hundert-
tausende von Abweichungen, von denen die meisten fiir die Krankheit
vollig irrelevant sind. Was also ist «normal»? Gentests als medizinische
Dienstleistung dienen dazu, die Grenzen des «Normalen» zu zementieren,
wo doch all diese mit dem Leben durchaus kompatiblen Anomalien die
Grenzen unseres Verstindnisses von «normal» durchaus erweitern konn-
ten. «Die meinen hat das durchaus erweitert», sagte mir Sable.

Sable stellte das als allgemeine Beobachtung in den Raum. Er hielt sich
nicht fiir qualifiziert, dariiber zu spekulieren, was das fiir die Zukunft des
Downsyndrom-Screenings bedeuten konnte. Aber wie ich fand, klang in
unserem Gesprich iiber Genetik eine Menge dessen an, was ich auch von
Eltern horte. David M. Perry, ein Autor aus Minnesota mit einem 13-jihri-
gen Sohn mit Downsyndrom, sagte mir, es stosse ihm auf, Menschen mit
Downsyndrom als engelhaft und putzig dargestellt zu sehen. Er empfinde
das als so verallgemeinernd wie entmenschlichend.

Er verwies stattdessen auf die Arbeit der Neurodiversititsbewegung, die
Autismus und Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivititsstorung innerhalb
der Grenzen normaler neurologischer Variationen unterzubringen ver-
sucht. «Wir brauchen mehr Kategorien von normab», sagte mir Johan-
nes Dybkjer Andersson, ein anderer, in Kopenhagen als Musiker und
Kreativititschef titiger Vater. «Es ist doch was Gutes, wenn in unserem
Leben Menschen auftauchen, die einfach auf ganz andere Weise normal
sind.» Wie seine Tochter Sally vor sechs Jahren. Ihr Verstand verarbeite die
Welt eben anders als der seine, sagt er. Sie hat keine Filter und ist vollig
offen. Viele Eltern sagten mir, dass diese Eigenschaft zuweilen durchaus
peinlich und stérend sein kann. Aber sie kann genauso auch das beengende
Joch gesellschaftlicher Schicklichkeit sprengen.
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Stephanie Meredith, Direktorin des National Center for Prenatal and
Postnatal Resources an der University of Kentucky, erzdhlte von einem
Zwischenfall, bei dem ihr 20-jahriger Sohn seine Schwester beim Basketball
mit einer anderen Spielerin zusammenprallen und zu Boden gehen sah. Sie
prallte so hart auf dem Boden auf, dass der Knacks in der ganzen Halle zu
horen war. Noch bevor Meredith iiberhaupt reagieren konnte, war ihr Sohn
bereits iiber die Sitzreihen gesprungen, um seiner Schwester aufzuhelfen.
«Er dachte nicht einen Augenblick an irgendwelche Regeln oder daran, was
sich gehort. Er reagierte einfach und kiimmerte sich um sie», sagte mir Mer-
edith. Man hatte ihr kurz vor unserem Gesprich eine einfache, aber tief-
schiirfende Frage gestellt: Was sie, abgesehen von besonderen Leistungen
und Meilensteinen, mit besonderem Stolz auf ihren Sohn erfiillt habe? Der
Zwischenfall auf dem Basketballplatz war das Erste, was ihr in den Sinn
kam. «Das hat nichts mit grossen Leistungen zu tun», sagte sie. «Es geht
schlicht darum, sich um einen anderen Menschen zu kiimmern.»

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

Die Frage hatte sich nicht nur Meredith ins Ged4chtnis gebrannt, sondern
auch mir - hebt sie doch so subtil wie nachdriicklich die Werte hervor, auf
die Eltern eigentlich bei ihren Kindern achten sollten: nicht auf die Noten
oder die Basketballtrophien oder die Aufnahme ins College oder womit
auch immer Eltern in der Regel sonst noch so prahlen. Nur so liesse sich
die Tiir zu einer Welt 6ffnen, die weniger besessen von Leistung ist.

Meredith wies darauf hin, dass das Downsyndrom von einem Medizinal-
wesen definiert und diagnostiziert wird, in dem Leute tétig sind, die {iber
die Massen erfolgreich sein miissen, um es so weit zu bringen - Menschen,
deren Identitit aller Wahrscheinlichkeit grosstenteils auf Intelligenz ge-
baut ist. Und ebendieses System gibt den Eltern die Werkzeuge fiir die Ent-
scheidung dariiber in die Hand, welche Kinder sie haben sollen.

Konnte es mdglich sein, dass dieses System vorbelastet ist, wenn es um die
Entscheidung geht, welches Leben Wert hat und welches nicht?

Michael, der in die Anstalt sollte

Als Mary Wasserman 1961 ihren Sohn Michael zur Welt brachte, lieferte
man Kinder mit Downsyndrom noch routinemissig in staatliche Anstalten
ein. Sie erinnert sich, wie ihr Arzt ihr sagte: «Es ist ein mongoloider Idiot» —
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das war der Begriff, der benutzt wurde, bevor man Chromosomen zu zihlen
begann —, und ihr dann erklérte, «<es» gehore auf der Stelle in eine staatliche
Anstalt.

Wasserman hatte einmal eine Woche lang als Volontirin in einer solchen
Anstalt gearbeitet und konnte weder die Bilder noch die Laute verges-
sen, vom Geruch ganz zu schweigen. Die Kinder waren verdreckt, niemand
kiimmerte sich um sie, von Férderung konnte keine Rede sein. Allen Argu-
menten ihres Arztes zum Trotz nahm sie Michael mit nach Hause.

Die ersten Jahre waren alles andere als leicht fiir Wasserman, die - geschie-
den - den grossten Teil von Michaels Kindheit iiber allein mit ihm lebte. Um
sie beide durchzubringen, arbeitete sie. So etwas wie formelle Tagesstitten
gab es damals nicht. Und die Frauen, die als inoffizielle Tagesmiitter Kinder
bei sich zu Hause aufnahmen, wollten Michael nicht haben. «Den anderen
Miittern ist das unangenehmb», sagte ihr eine von ihnen nach einer Woche.
Andere wiesen ihn vom Fleck weg ab. Sie stellte private Babysitter ein, aber
Michael hatte keine Spielkameraden. Er war 8 Jahre alt, als in der Ndhe eine
Schule fiir Kinder mit Behinderungen 6ffnete; hier ging Michael zum ersten
Mal zur Schule.

Michael ist jetzt 59. Das Leben eines Kindes mit Downsnydrom sieht heu-
te anders aus. Besagte staatliche Anstalten wurden geschlossen, nachdem
Skandalberichte iiber die unhygienischen und grausamen Zustinde er-
schienen waren, die Wasserman als Highschool-Schiilerin im Volontari-
at selbst mitbekommen hatte. Wenn Kinder mit Behinderungen heute aus
dem Krankenhaus nach Hause kommen, haben sie Zugang zu einer ganzen
Reihe physischen, Beschiftigungs- und Sprachtherapien durch den Staat -
fiir gewohnlich ohne Kosten fiir die Familie. Offentliche Schulen sind ver-
pflichtet, Kindern mit Behinderungen gleichberechtigten Zugang zu Bil-
dung zu gewdhren. 1990 verbot der Americans With Disabilities Act die
Diskriminierung am Arbeitsplatz, in 6ffentlichen Transportmitteln, Tages-
stitten und anderen Geschéften.

Inklusion hat viele Menschen mit Behinderung zu einem sichtbaren und
normalen Teil der Gesellschaft gemacht. Anstatt in Anstalten versteckt zu
werden, leben sie heute «unter uns». Dank dem Aktivismus von Eltern wie
Wasserman ist all das zu Lebzeiten ihres Sohnes passiert.

Ob sie sich fiir Michael all die Moglichkeiten gewiinscht hitte, die Kinder
heute haben? «Na ja», sagt sie, «ich finde, dass wir es in vieler Hinsicht leich-
ter hatten.» Nicht dass Michael die Therapien nicht geholfen hitten. Aber
heute laste auf Kindern wie auf Eltern ein hoherer Druck. Sie musste Mi-
chael nicht stindig zu Terminen fahren oder mit der Schule streiten, damit
er in eine normale Klasse kommt; sie musste ihm nicht bei all den Bewer-
bungen fiir Colleges helfen, die heute massenhaft Programme fiir Schiiler
mit geistigen Behinderungen anbieten. «Es war weniger Stress fiir uns als
heute», sagt sie. Ein Kind mit einer Behinderung grosszuziehen, ist weitaus
aufreibender geworden - so, wie die Erziehung anderer Kinder auch.

Letztlich gehts um gegenseitige Toleranz

Ich konnte noch nicht einmal sagen, wie oft mir im Verlauf dieser Reporta-
ge jemand gesagt hat: «<Wissen Sie, heute arbeiten Leute mit Downsyndrom
und gehen aufs College!» Es ist dies ein wichtiges Korrektiv gegeniiber den
niedrigen Erwartungen, die sich hartnickig halten. Und es ist auch eine
schmerzliche Erinnerung daran, wie eine sich verdndernde Gesellschaft das
Leben von Menschen mit Downsyndrom verdndert hat.
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Es erfasst jedoch keineswegs das gesamte Spektrum von Erfahrungen, vor
allem von Menschen, deren Behinderungen ernsterer Art sind und deren
Familien weder iiber Geld noch Beziehungen verfiigen. Jobs und College
sind Leistungen, die gefeiert werden wollen - wie die Meilensteine anderer
Kinder auch -, aber ich frage mich doch immer wieder, warum wir so oft
auf Leistungen als Beweis dafiir verweisen miissen, dass auch das Leben
von Menschen mit Downsyndrom von Bedeutung ist.

Ich hatte Grete Filt-Hansen gefragt, wie es denn gewesen sei, ihr Leben El-
tern gegeniiber zu 6ffnen, die sich zu entscheiden versuchen, was sie nach
einer prianatalen Downsyndrom-Diagnose machen sollen. Fiir mich war das
so, als wiirde ich fragen, wie es gewesen sei, ihr Leben dem Urteil dieser
Eltern zu 6ffnen - und Leuten wie mir, einer Journalistin, die ihr dieselben
Fragen stellt. Wie sie mir sagte, hatte sie sich zuerst tatsdchlich Sorgen ge-
macht, die Leute kdnnten ihren Sohn nicht mégen. Aber sie verstehe jetzt,
wie unterschiedlich die Umstande der einzelnen Familien sein konnen, wie
schwierig ihre Entscheidung sein kann. «Es macht mich traurig, wenn ich
an schwangere Frauen und kiinftige Viter denke, die sich vor diese Ent-
scheidung gestellt sehen. Es ist fast unmoglich», sagte sie. «Deshalb urteile
ich auch nicht.»

Karl Emil war wihrend unseres auf Englisch gefiihrten Gesprichs langwei-
lig geworden. Er zupfte an Gretes Haar und ldchelte verlegen, um uns daran
zu erinnern, dass er auch noch da - und dass der Gegenstand unserer Un-
terhaltung sehr real und sehr menschlich war.

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

Haben Sie Bekannte, Angehorige, Freunde, die eine bestimmte Unter-
suchung haben durchfiihren lassen? Oder standen Sie als werdende Eltern
selber einmal vor der Entscheidung? Warum haben Sie sich dafiir oder da-
gegen entschieden? Was hat das Testergebnis bei Ihnen ausgelost? Viel-
leicht beschéftigen Sie sich als Arztin, Forscher, Hebamme, Jurist beruflich
mit Préanataldiagnostik? Wie gehen Sie mit lhrem 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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