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Gesundheit

"lIch will nicht Gott spielen”

Die moderne Medizin macht die Friiherkennung von Behinderungen bei Ungeborenen
mdoglich. Der Fortschritt erweist sich aber auch als Biirde fiir die Schwangeren. Sie
fiihlen sich oft heillos tiberfordert mit der Entscheidung: Abtreiben oder nicht? Von
Bruno Schrep

Als Christina Wilk erfahrt, dass sie schwanger ist, reagiert sie zunachst unglaubig. Kein Zweifel
moglich? Dann Uberwaltigt die 40-jahrige Frau ein Geflhl vollkommener Zufriedenheit: endlich,
endlich.

Seit vielen Jahren hat sie sich ein Kind gewllnscht. Jetzt taucht pl6tzlich dieses Bild wieder auf:
ein groBer Tisch mit einer groBen Familie drum herum, Eltern, GroBeltern, viele Kinder.

Das Bild passt nicht. Die Mutter starb, als Christina Wilk elf Jahre alt war, der Kontakt zum
Vater ist schon lange abgerissen. Auch hat die erfolgreiche Speditionskauffrau bislang keine
Familie gegrindet. Eine taffe Frau, mitten im Leben. Aber etwas Wichtiges fehlt.

Das Down-Syndrom

wurde erstmals 1866 von dem
englischen Arzt John Langdon
Down beschrieben und gilt als eine
der verbreitetsten Formen
geistiger und kdrperlicher
Behinderung. Ursache ist ein
angeborener Chromosomenfehler:
In den Kdrperzellen der
Betroffenen findet sich das
Chromosom 21 nicht doppelt wie
die anderen Chromosomen,
sondern dreifach; die Krankheit
wird deshalb auch Trisomie 21
genannt. Schwerwiegendste Folge
ist eine Unterentwicklung des
Gehirns - der durchschnittliche
Intelligenzquotient liegt bei 70.
Betroffen sind vor allem das
abstrakte Denken und die
Sprachentwicklung. Zu den
gravierendsten koérperlichen
Mangeln zahlen Herzfehler (in 40
bis 50 Prozent aller Falle),
Missbildungen des Magen-Darm-
Traktes sowie HOr- und
Sehschaden. Kennzeichnend sind
auch einige auBerliche Merkmale.
Menschen mit Down-Syndrom sind
meist relativ klein, haben oft ein
rundes Gesicht mit abgeflachtem
Hinterkopf und dazu eine
vergroBerte Zunge. Die nach oben
und auBen geneigten Augenlider
fuhrten zu dem heute nicht mehr
gangigen Begriff "Mongolismus™.
Die Lebenserwartung, die friher
sehr eingeschrankt war, ist infolge
des medizinischen Fortschritts
kontinuierlich gestiegen und liegt
inzwischen bei Uber 60 Jahren.
Das Risiko, ein Down-Kind zu
bekommen, steigt mit dem Alter
der Mutter, als statistisch
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Das soll jetzt nachgeholt werden. "Unser Leben andert sich",
verkilindet sie abends ihrem gleichaltrigen Freund, mit dem sie
seit drei Jahren zusammenlebt. "Wir werden Eltern.” Und, als der
Mann sich nur verhalten freut: "Vielleicht wird es ja ein Madchen.
Das Wunschmadchen, verstehst du, von dem ich dir immer
vorgeschwarmt habe."

Die Schwangere empfindet die Prozeduren bei ihrer Frauenarztin
als spannend und aufregend: die Blutentnahmen, das vorsichtige
Abtasten, das Horchen auf Herztone. Und, vor allem, die
Ultraschalluntersuchungen, dieses flimmernde Babykino in
Schwarz-WeiB, zwar nur schwer entschlisselbar fir Laien, aber
doch beruhigender Nachweis fur zuckendes Leben im Bauch.

Die Eheleute Daniela und Axel Mller aus Oer-Erkenschwick
freuen sich auf einen Sohn. Zwei Tdchter haben sie schon, die
vierjahrige Vivien-Kristin und die zweijahrige Julienne-Sophie.
Seit Daniela Miller wieder schwanger ist, sucht die Familie nach
mannlichen Vornamen. Denn dass es ein Junge wird, glauben
alle seit dem Augenblick, in dem die Ehefrau morgens um 5.30
Uhr mit dem positiven Ergebnis des Schwangerschafts-
Selbsttests aus dem Badezimmer gerannt kam und ihren Mann
wachrittelte.

Die 30-jahrige Frau ist eine begeisterte Mutter. Vier, funf Kinder
sind ihr Ziel. Daflr hat die Abiturientin ihren Job als
Rechtsanwaltsgehilfin aufgegeben, auf das urspringlich geplante
Lehramtsstudium verzichtet. Die Voraussetzungen sind gegeben:
ein groBes Haus, ein groBer Garten, Ehemann Axel Miiller in
einer sicheren Position.

Die Zweifel

Alles ware gut, waren da nicht die disteren Ahnungen.
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besonders geféhrdet gelten Vivien-Kristin, der altesten der beiden Muller-Tochter, fehlen

Schwangere Uber 35. In zwei Zehen am rechten FuB, ein scheinbar kleines Manko. Weil
Deutschland ist jede 800.

Schwangerschaft betroffen, Jedoch"das rech_te B_>e|n kdrzer ist als_das linke, dro_hen nach de_r
weltweit leben einige Millionen Pubertat Komplikationen und Operationen. Schon jetzt muss die
Menschen mit Down-Syndrom. Vierjéhrige stdndig von Spezialisten behandelt werden.
Insbesondere durch sténdig

prazisere Ultraschallgerate, aber

auch durch neue Testmethoden "Eine Laune der Natur", hat ein Arzt zu beruhigen versucht, aber
gelingt es immer o6fter, den Defekt : : : : : : :
<chon zwischen der 10. und 15. d!e MutFer ist mls_strawsch. um smher__zugel'?en,_ nlc_ht noch einmal
Schwangerschaftswoche ein behindertes Kind zu bekommen, lasst sie sich ins

festzustellen. Perinatalzentrum in Datteln Uberweisen, zu einer

Spezialabteilung fur vorgeburtliche Diagnosen.

Christina Wilk schdpft zunéchst keinen Verdacht, als ihre Arztin sie zwecks Abklarung einer
"Kleinigkeit" in die Frauenklinik nach Hamburg-Barmbek schickt. "Die haben dort noch prazisere
und groBere Gerate", erklart die Medizinerin.

Die Patientin weiBB zwar, dass ihr Zustand schon wegen ihres Alters als Risikoschwangerschaft
gilt. Doch die Kettenraucherin hat ihren Zigarettenverbrauch drastisch reduziert, trinkt kaum
noch Alkohol, fihlt sich so wohl wie noch nie in ihrem Leben.

Die Aussicht, Mutter zu werden, versetzt sie in eine Art Glucksrausch. Immer wieder legt sie die
Hande auf den Bauch, prift, ob vielleicht schon Bewegungen zu spuren sind. Fahrt in die Stadt,
um Babykleidung zu kaufen. Uberlegt, welcher Raum als Kinderzimmer eingerichtet werden soll.

Die Euphorie endet auf einer Liege im Krankenhaus Barmbek. Zwei Arzte begutachten lange die
Ultraschallbilder, messen Abstande, murmeln leise Zahlen, verwenden Begriffe wie
"Nackentransparenz", gucken besorgt.

Dann das Ergebnis: Ein winziger schwarzer Fleck im Nacken des Embryos, der trotzdem zwei,
drei Millimeter zu groB ist, deutet auf einen mdglichen genetischen Defekt hin. Eines von zehn
Kindern mit diesem Befund wird mit dem Down-Syndrom geboren.

"ScheiBe", denkt Christina Wilk im ersten Moment. "ScheifBe, Scheie, Scheifle."

Sie ist jetzt in der elften Woche ihrer Schwangerschaft - und sie will Klarheit. Spontan stimmt
sie der Entnahme von Gewebe aus der Plazenta zu, der so genannten Chorionzottenbiopsie,
einer Friherkennungsmethode, die immer 6fter angewandt wird.

Die drei Tage bis zum Testergebnis werden ihr unendlich lang. Sie liest alles, was sie Uber das
Down-Syndrom findet. Lernt, wie wichtig Frihforderung solcher Kinder ist, dass viele heute in
Grundzigen Lesen und Schreiben lernen, einfache Arbeiten verrichten kénnen, in Einzelfallen
gar als Filmschauspieler tatig sind wie Rolf Bredelow alias "Bobby" in der Fernsehserie "Liebe
und weitere Katastrophen".

Sie erfahrt aber auch, wo die Grenzen liegen. Abitur, Studium, FUhrerschein: ausgeschlossen.
Ein Job in der freien Wirtschaft: auBerst selten. Eine eigene Familie, Kinder: fast nie. Ein
selbstandiges Leben: nur in ganz wenigen Ausnahmefallen.

Erinnerungen aus ihrer Jugend kommen hoch, als sie in der Ndhe eines Behindertenheims lebte,
taglich Kindern mit Down-Syndrom begegnete. Wie damals splrt sie wieder die Geflihle von
Fremdheit, ja von Abwehr vor diesem Anderssein. Und erinnert sich, wie stark sie sp ater die
Fernsehserie "Unser Walter", die den Werdegang eines Jungen mit Down -Syndrom schilderte,
erschittert und gleichzeitig erschreckt hat.

Zur Beruhigung trostet sie sich mit Statistik. Eines von zehn - das hei3t doch immerhin: neun
sind gesund, oder? "Warum soll ausgerechnet unser Baby das zehnte sein?", fragt sie ihren
Freund.
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Obwohl sie nicht an Gott glaubt, beginnt sie zu beten. Sie fleht wie ein kleines Kind: "Bitte,
bitte, lass mich Glick haben." Nach der Gewebeentnahme, einem kleinen, schmerzlosen
Eingriff, verspricht ihr der Klinikarzt ein schnelles Ergebnis: "Spatestens Ubermorgen.”

Auch bei Daniela Milller stellen die Arzte in Datteln mit ihren modernsten Ultraschallger&ten
eine verdachtige Verdickung im Nacken fest. In der 15. Schwangerschaftswoche nehmen sie
eine Fruchtwasseruntersuchung vor, eine so genannte Amniozentese.

Die Hausfrau aus Erkenschwick zittert ebenfalls vor dem Resultat, denkt an die Probleme mit
ihrer altesten Tochter Vivien. "Es wird uns schon kein zweites Mal treffen”, beruhigt Ehemann
Axel Muller. "Eine 'Laune der Natur' reicht hoffentlich." "Abwarten", erwidert die Ehefrau
skeptisch.

Leben oder Tod

In Hamburg und in Erkenschwick gehen kurz darauf Anrufe ein, die sich in Form und Inhalt
ahneln.

"Leider muss ich Ihnen sagen, dass bei lhrem Baby das Down-Syndrom festgestellt wurde",
teilt der behandelnde Arzt vom Krankenhaus Barmbek seiner Patientin Christina Wilk mit.
"Leider habe ich eine schlechte Nachricht”, bedauert auch der Spezialist von der Klinik in
Datteln gegenlber Daniela Miller. "lhr Sohn wird behindert sein. Down-Syndrom, Sie wissen,
was das bedeutet."

Die Schwangere weil3 nur zu gut Bescheid. Ihr wird schlecht, sie muss sich Ubergeben. Und
doch: Irgendein Detail aus dem Gesprach hat sie elektrisiert. Nur welches? Dann fallt es ihr ein.
"Sohn", hat der Arzt gesagt, "lhr Sohn".

In die Freude mischt sich sofort Entsetzen. Ein Sohn, ja. Aber ein behinderter Sohn. Und jetzt?
Abtreiben? Bei dem Gedanken graust es Daniela Muller. Nicht abtreiben? Eigentlich auch nicht
vorstellbar.

"Was fur eine verdammte Wahl", hadert der Enemann, als er nach Hause kommt. "Wie
zwischen Pest und Cholera."

Seine Frau verwUlnscht derweil die Mdglichkeiten der modernen Medizin, Defekte wie den bei
ihrem Kind schon lange vor der Geburt vorherzusagen: "Was hilft mir denn diese Diagnose,
wenn niemand was dran andern kann?" Sie fuhlt sich heillos Uberfordert, tUber Leben oder Tod
entscheiden zu mussen: "Fruher hatte ich das Baby einfach bekommen. Basta. Jetzt soll ich
Gott spielen. Will ich aber nicht."

Speditionskauffrau Christina Wilk wird von der Hiobsbotschaft aus Barmbek bei einem
AuBentermin Uberrascht, liber Handy. Sie flichtet sich in eine angrenzende Lagerhalle, heult
eine halbe Stunde. Spurt zwischen Holzpaletten und Gabelstaplern, wie alle ihre Hoffnungen
und Traume zu Schanden werden, wie nichts Ubrig bleibt von all den schénen Bildern vom
groBen Tisch und von der groBen Familie.

"Flr so eine Aufgabe fehlt mir die Kraft", gesteht sie nach der Rlckkehr ihres Freundes, der aus
Unbehagen vor dem Testergebnis zu einem tagelangen Segelt6rn aufgebrochen war. "Alles, nur
kein krankes Kind", erklart der.

Nachts, sie liegt stundenlang wach, plagen die 40-Jahrige Zweifel. Kann sie noch mal
schwanger werden? Oder ist dieses behinderte Kind ihre letzte Chance? Und soll sie diese
Chance nicht doch nutzen, notfalls auch allein, ohne Mann?

Ihre kleine Nichte fallt ihr ein, trotz einer leichten Fehlbildung im Gaumen- und Rachenbereich
ein meist frohliches Madchen. Uberhaupt: Welches Leben ist es wert, gelebt zu werden, welches
nicht? Die Arzte im Krankenhaus haben sich dazu nicht geduBert, keine Entscheidungshilfe
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offeriert. Sie haben nur die Mdglichkeiten aufgezeigt - so oder so.

Am nachsten Morgen empfindet die Schwangere plotzlich groBe Erleichterung, selbst
entscheiden zu kénnen. Und sie hat sich entschieden.

Daniela und Axel Miller quélen sich noch. Die Eheleute diskutieren jeden Tag, die Positionen
sind klar.

Sie: "Der Kleine hat es bis hierhin geschafft, wir dlrfen ihn jetzt nicht fallen lassen."” Er: "Lass
uns die korperliche Entwicklung abwarten, gucken, ob das Herz gesund ist.” Sie: "Vielleicht ist
der Junge gar nicht so schwer geschadigt.” Er: "Du denkst nur positiv, das kann ich Uberhaupt
nicht verstehen."” Sie: "Ich verteidige das Kind, deinen Sohn."

Das Paar, das sich seit Uber zwdlf Jahren kennt, seit vier Jahren verheiratet ist, gerat in seinen
ersten Konflikt. "Was wirdest du denn tun, wenn ich sagen wiurde: 'Dieses Kind oder ich?",
fragt der Ehemann. "Ich wirde mich flr unseren Jungen entscheiden", entgegnet die Frau.
"Dich kénnte ich spater zurlickgewinnen. Unser Sohn ware tot."

Die Entscheidung

Die Abtreibung bei Christina Wilk verlduft ohne Komplikationen. lhre Schwester begleitet sie ins
Krankenhaus, schon nach ein paar Tagen flhlt sie sich wieder fit, ist froh, dass alles vorbei ist.
und glaubt, sie habe die Sache ganz schnell weggesteckt.

Die Reaktion kommt, als sie erstmals nach dem Eingriff wieder ins Blro fahren will. Unmittelbar
vor einer Autobahnauffahrt bremst sie ihren Wagen ab, kann einfach nicht mehr weiter, gerade
so, als wirde eine fremde Macht ihren Willen lahmen.

Sie muss abgeholt werden, bleibt danach wochenlang in der Wohnung, traut sich nicht mehr
nach drauBen. Schon die Vorstellung, wieder unter Menschen zu sein, 18st gréBte Angste aus.
Ein Arzt schreibt sie krank.

Wenn sie an ihre Schwangerschaft denkt, und daran denkt sie oft, Uberfallt sie tiefe Traurigkeit,
verbunden mit dem Geflhl, total versagt zu haben. Dann wieder steigt nie gekannte Wut
darUber in ihr hoch, dass ausgerechnet sie, im Gegensatz zu so vielen anderen, kein gesundes
Kind bekommen hat.

lhr Freund will nicht mehr Uber das Thema reden, macht einfach dicht. "Mensch, wir haben
unser Kind umgebracht", provoziert ihn Christina Wilk, "hast du dazu nichts zu sagen?"
Antwort: "Das ist doch Bloédsinn."

Als Daniela Miiller ihren Arzten eréffnet, dass sie ihr Baby austragen wird, begegnet sie
erstaunten Blicken. "Aber lhnen ist doch klar, dass es sich auch um eine geistige Behinderung
handelt", sagt einer der Mediziner verbl Gfft.

Das neue Leben

Verwandte der Millers reagieren ebenfalls irritiert. "Habt ihr auch an die Konsequenzen
gedacht?", will der Opa vaterlicherseits wissen, den die Aussicht auf einen geistig behinderten
Enkelsohn gramt. "Seht ihr Uberhaupt, wie sehr sich euer Leben andern wird?" Auch ein
Schwager, der als sehr religiOs gilt, fragt nach: "Muss man denn heute ein solches Kind
kriegen?"

Die Kritik festigt nur die Entschlossenheit der werdenden Mutter. Vom Gef (hl her hat sie das
Kind ohnehin von Anfang an gewollt, allen Bedenken und Einwdanden zum Trotz. Und inzwischen
flhlt sie sich auch stark genug dazu. "lhr bekommt bald einen Bruder, der fir alles viel langer
braucht als ihr", bereitet sie ihre beiden Tdchter vor. Seit sie weilB, dass sich das Baby bislang
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zumindest koérperlich gut entwickelt, freut sie sich auf die Geburt, als erwartete sie ein
gesundes Kind.

Sie verdrangt, dass die wirklichen Probleme erst spater beginnen, dass sich erst zeigen muss,
ob die Ehe den damit verbundenen Belastungen standhalt - auch wenn der Ehemann inzwischen
akzeptiert, zwar den ersehnten Sohn zu bekommen, aber eben einen behinderten Sohn. Einen,
von dem niemand weiB3, ob er spater jenen Vorstellungen entspricht, die der Vater noch heute
mit einem Sohn verbindet.

Um die Schuldgeflihle besser auszuhalten, die sie nach der Abtreibung noch immer zerm lrben,
versucht Christina Wilk auf Anraten einer Therapeutin, mit dem nie geborenen Kind zu reden,
ihm die Grlnde fir ihre Entscheidung zu erklaren, einen Dialog zu beginnen. Manchmal bittet
sie auch um Entschuldigung: "Verzeih mir, dass ich dich nicht geboren habe."

Die Arzte haben ihr gesagt, dass sie eine Tochter bekommen hétte, aber eben kein Wunsch-,
sondern ein Sorgenkind. Weil sie sich dem nicht gewachsen flhlte, steht Christina Wilk trotz
aller Gewissenskonflikte zu ihrem Schritt: "lIch konnte nicht anders, auch wenn es mir Leid tut.

Rund 90 Prozent aller Frauen, die ein Kind mit Down-Syndrom erwarten, entscheiden sich wie
sie.
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