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Der Arzt Heinrich August Wrisberg
weist eine Schwangerschaft nach. Er
legt sein Ohr auf den Bauch einer Frau
und hort die Herztone des Babys

—

Der Ingenieur Richard Soldner stellt
[ bei Siemens das erste Ultraschallgerat

vor, mit dem man bewegte Bilder aus
dem Mutterleib darstellen kann

DIAGNOSE Gentests an Schwangeren
werden selbstverstandlich. Doch was
darfman uber Ungeborene erfahren?
Wie geht eine Frau mit dem Wissen
uber das Schicksal ihres Kindes um?

Eins zu

neunzehn

VON ANNE FROMM

arah Lenz hat nie bereut,

dass sie es wissen wollte,

obwohl das Wissen sie fast

hitte verzweifeln lassen.
Ein paar Tropfen Blut, dann sah
sie die Zukunft ihres Kindes.

Siesitztinder Kiiche ihrer Ber-
liner Altbauwohnung, 43 Jahre
alt, schulterlanges, blondes Haar,
kleine Lachfalten um die Augen.
Sie heifdt nicht Sarah Lenz. Ihre
Geschichte ist ihr zu privat, um
sieunterrichtigem Namen zu er-
zdhlen. Was damals passiert ist,
wihlt sie immer noch auf. Wah-
rend sie dariiber spricht, laufen
ihr Tranen iiber die Wangen:
,Nicht weil mich das heute noch
traurig macht, sondern weil
mich das damals so umgehauen
hat’ sagt sie. Ihre Stimme bricht
fast dabei.

Es ist Anfang Mai, einer der
ersten warmen Tage des Jahres,
als der genetische Code ihres
Kindes in einem kleinen Plastik-
rohrchen schwimmt. Lenz ist ri-
sikoschwanger: In ihrem Alter
bringt eine von 50 Frauen ein
Kind mit Down-Syndrom zur
Welt, bei 30-Jahrigen ist es dage-
gen nur eine von 900.

Deswegen will sie diesen Test
machen, von dem sie so oft gele-
sen hat, den Pranatest. Das erste
Verfahren, das allein anhand des
Blutes der Mutter mit hoher Si-
cherheit herausfinden kann, ob
das ungeborene Kind Trisomie
21 haben wird. Bisher mussten
Schwangere dazu das Fruchtwas-
ser oder das Gewebe der Plazenta
untersuchen lassen. Beide Ver-
fahren konnen eine Frithgeburt
auslosen. Fir den Prinatest
reicht ein kleiner Stich in die
Armbeuge, 20 Milliliter Blut.

Seit August 2012 ist der Prina-
test in Deutschland zugelassen.
Mittlerweile haben weitere An-
bieter dhnliche Tests auf den
Markt gebracht.

Alle funktionieren &ahnlich:
Im Blut der Mutter befinden sich
schon kleinste Schnipsel aus
dem Erbgut des ungeborenen
Kindes. Diese Schnipsel werden
im Labor vermehrt und sortiert,
so dass klar wird, aus welchem
Chromosom sie stammen. Dann

wird gezéhlt — und wenn zu viel
DNA aus dem Chromosom 21
auftaucht, spricht das fiir Triso-
mie 21.

Die einen sehen darin die Re-
volution in der Pranataldiagnos-
tik. Andere fiirchten, dass noch
mehr Frauen abtreiben, wenn so
leicht herauszufinden wire, ob
ein Kind behindert ist. Hinter al-
lem steht auch die Frage: Wie viel
darf man, soll man tiber sein un-
geborenes Kind wissen?

Als Sarah Lenz zur Blutabnah-
me geht, weif? sie nicht, ob sie ein
behindertes Kind behalten wiir-
de. Aber sie will Sicherheit und
die verspricht der Test: 99,8 Pro-
zent aller Proben werden richtig
bestimmt, liest sie auf der Web-
seite des Herstellers. Lenz zahlt
knapp 1.300 Euro fiir den Test
und die arztliche Beratung. Im
Frithjahr 2013 bieten noch nicht
viele Arzte ihn an. Lenz findet ei-
ne humangenetische Praxis in
Berlin-Mitte. Die Arztin ist eine
freundliche Frau, Mitte 50, grau-
er Kurzhaarschnitt, Brille.

Genetische Krankheiten in
der Familie? Gibt es einen Ver-
wandten, der Trisomie 21 hat?

Aus den Antworten erstellt die
Arztin einen Stammbaum, dar-
aus ergeben sich keine Anzei-
chen fiir einen Gendefekt des
Kindes. Dann nimmt sie Lenz
Blut ab. Die Probe schickt sie in
ein Labor nach Konstanz.

Als Lenz die Praxis verlasst,
kommt ihr auf dem Flur ein Paar
entgegen. Mitte 20, sie weint, er
stiitzt sie. Lenz wird nervos.

Dann: zwei Wochen warten.
Sie denkt viel dartiber nach, was
sie tun wird, wenn das Baby be-
hindert ist. Mal kann sie sich vor-
stellen, abzutreiben, mal nicht.
Weil sie das Warten nicht aushalt,
lasst sie einen Ultraschall ma-
chen. Die Arztin misst die Na-
ckenfalte des Kindes: 2,8 Milli-
meter, leicht tiber der Norm. Aus
Nackenfalte und Lenz’ Alter be-
rechnet sie das Risiko fiir Triso-
mie 21: Aus 1 zu 50 wird 1 zu 19.
Das ist der erste Schock fiir Lenz.

1zu19, das bedeutet, dass eine
von 19 Frauen, die die Risikofak-
toren von Lenz mitbringen, ein
Kind mit Trisomie bekommt. Ei-
ne von 19. So viel ist das doch gar
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nicht, rechnet sie sich das Ergeb-
nis schon. Eine von 19, das heif’t
bei 19 ist alles gut. Wieso soll ich
die eine sein?

Sie meldet sichin einem Inter-
netforum fiir Schwangere an.
yEntscheidungshilfe in Sachen
weiterer Diagnostik brauche ich
nicht — sondern vielleicht ein-
fach nur etwas Mut und Aufmun-
terung’ schreibt sie. ,Die Warte-
zeit ist kaum auszuhalten ... bin
vollig fertig.“ Erst mal kein
Grund zur Panik, alles Gute, viel
Kraft, wiinschen andere.

Einen Tag spater sitzt Lenz in
ihrem Biiro. Es ist ein regneri-
scher Mittwochnachmittag, kurz
vor Feierabend. Die Kollegen
sind schon nach Hause gegan-
gen, Lenz ist allein, als das Tele-
fon klingelt. Sofort erkennt sie
die Nummer der Humangeneti-
kerin. Lenz hebt ab und hort, wie
die Arztin am anderen Ende tief
Luft holt. Da weif} sie, was jetzt
kommt: ,Das Testergebnis ist
auffallig.” Auffillig.

Alles in ihr wird dunkel. Sie
kann nicht denken, wie verstei-
nert sitzt sie auf ihrem Biiro-
stuhl. Lenz hat bereits einen gro-
RenSohn, erist18 Jahre alt. Lange
hat sie sich ein zweites Kind ge-
winscht, wurde aber nicht
schwanger. Dann traf sie diesen
Mann, tiber den sie heute nicht
mehr sprechen will. Sie waren
noch nicht lange zusammen, als
Lenz iiberraschend schwanger
wurde. Er wollte das Kind von An-
fang an nicht. Die Beziehung
ging auseinander.

Das Kind, das sie im Bauch
tragt, hat Trisomie 21, Down-
Syndrom.

Die nichsten Tage verbringt
sie im Bett. Weinend und allein.
Egal, wie sie sich entscheiden
wird, denkt sie, sie wird nie wie-
der gliicklich werden - nicht,
wenn sie abtreibt, und nicht,
wenn sie das Kind bekommt. Ei-
ne Frau, 43 Jahre alt, allein, wie

soll sie ein behindertes Kind
grofiziehen? Was, wenn sie ir-
gendwann nicht mehr da ist?
Wird das Kind jemals selbststin-
dig sein? Wird es sich in der
Grof3stadt zurecht finden? Wird
es sich schiitzen konnen, wenn es
angegriffen wird? Werden die
Nachbarn, die Menschen auf der
Strafle, andere Eltern sie und ihr
Kind ausgrenzen?

Stundenlang liest sie sich
durch Blogs und Foren, guckt
sich Videos von Eltern mit behin-
derten Kindern an. Sie spricht
mit ihrer Familie und mit Freun-
den, holt sich Rat bei Pro Familia.
Alle sagen: Egal, wie du dich ent-
scheidest, wir unterstiitzen dich.
Der grofie Sohn sagt: Ich werde
meinen Bruder lieben und mich
um ihn kiimmern, wenn du mal
nicht mehr kannst.

m DieAusgangslage: AufBitte der
Bundesregierung legte der Deut-
sche Ethikrat im Frithjahr 2013
eine 209-seitige Stellungnahme
zur ,,Zukunft der Gendiagnostik
vor”, Sie sollte angesichts wach-
sendertechnischer Maglichkeiten
Antworten gebenaufFragennach
einem verantwortlichen Umgang
mit dem Recht auf genetisches-
Wissen, auf Nicht-Wissen und in-
formationelleSelbstbestimmung.
m Die Forderungen: Aus Sicht des
Ethikrats miissen Aufklarung, Ver-
braucherschutz und Patienten-
rechte gestarkt werden, etwa
durch eine offentlich getrageneln-
formationsplattform. Wegen der
Gefahr des Missbrauchs sollten so
genannte Direct-to-Consumer-
Tests, bei denen Verbraucher oft
nur Speichelproben einschicken,
EU-weit verboten werden.

m Die Umsetzung: Der neue CDU-
Bundesgesundheitsminister Her-
mann Grohe

Nach zwei Wochen geht sie zu
der Fruchtwasseruntersuchung,
die die Humangenetikerin ihr
empfohlen hat. Sie soll das Er-
gebnis des Pranatests bestatigen.
Lenz hat Angst, eine Freundin be-
gleitet sie. Weinend liegt sie auf
der Pritsche in der Praxis. Kurz
bevor die Arztin die Nadel an-
setzt, iberlegt Lenz noch, sie auf-
zuhalten. Der Pranatest gilt als
sicher, wieso jetzt noch mehr Ri-
siko eingehen? Sie l4sst die Arz-
tin gewdhren.

Als sie wieder zu Hause ist,
merkt sie, wie ihr Fruchtwasser
in die Hose lauft. Viel, unkontrol-
lierbar, die ganze Hose ist nass.
Panisch ruft sie einen Rettungs-
wagen. Das ist alles ihre Schuld,
denkt sie. Jetzt stirbt das Kind,
nur weil sie nicht wusste, wie sie
sich entscheiden soll, weil sie
den Beweis der Fruchtwasserun-
tersuchung wollte. Wie konnte
sie nur so egoistisch sein?

Zehn Tage bleibt sie im Kran-
kenhaus. Strenge Bettruhe und
Antibiotikum. Der Chefarzt gibt
ihr eine Woche, dann sollte sie
wissen, ob sie das Kind bekom-
men mochte. Ihre Zimmernach-
barin, selbst schwanger, fragt sie:
,Was istdennda eigentlich los bei
dir?“ Lenz erzahlt von dem Pra-
natest und dem Ergebnis, und
dass sie nicht wisse, was sie ma-
chen soll. ,Ist doch klar, dass du
abtreibst, sagt die Nachbarin.
,Mit einem behinderten Kind
machst du dich ungliicklich.”
Lenz ist sprachlos.

Sie berat sich mit Hebammen,
Krankenschwestern, Arzten, Psy-
chologen und Sozialarbeitern.
Langsam beginnt sie Licht zu se-
hen. Sie erkundigt sich bei Kitas
in ihrer Nahe, ob die auch behin-
derte Kinder aufnehmen und be-
kommt Kontakt mit anderen El-
tern von Kindern mit Down-Syn-
drom. Ein Vater erzahlt ihr, wie
schwer es am Anfang war, mit
der Diagnose umzugehen, dass

ihr Kind aber mittlerweile in die
Schule gehe und gliicklich sei. Sie
verlasst das Krankenhaus an ei-
nem sonnigen Tag, Mitte Juni. Sie
weif} jetzt: Es wird nicht einfach
werden, aber sie wird das Kind
bekommen und genauso lieben,
wie sie ein gesundes Kind lieben
wiirde. Wie hiasslich, denkt sie in
den Wochen danach, dass ich ein
behindertes Kind als Strafe emp-
funden habe.

Auch Sarah Lenz befiirchtet
jetzt, dass durch den Pranatest in
Zukunft immer weniger Kinder
mit Down-Syndrom zur Welt
kommen. Trotzdem befiirwortet
sie den Test: ,Wer wissen will, ob
sein Kind behindert ist, der fin-
det das auch ohne den Test raus®
sagt Lenz.

Ende November, fast auf den
Tag genau ein halbes Jahr nach
der Diagnose, betritt Lenz wieder
das Krankenhaus. Es ist 7 Uhr
morgens, heute soll ihr Sohn ge-
boren werden. Zusammen mit
den Arzten hat Lenz entschieden,
einen Kaiserschnitt machen zu
lassen, weil die Geburt ihres ers-
ten Sohnes schwierig war. Um
8.59 Uhr kommt Paul auf die
Welt, 52 Zentimeter, Trisomie 21.

Drei Wochen spiter, in Lenz
Kiiche, liegt Paul an ihrer Brust
und trinkt. Blauer Strampler,
diinne schwarze Haare auf dem
Hinterkopf. Seine Augen sind
leicht mandelférmig, wie so oft
bei Menschen mit Down-Syn-
drom. Die zarten Finger greifen
nach der Brust der Mutter, er
schmatzt leise. Heute hatte er
seinen Hortest — es ist alles in
Ordnung. Auch die anderen Or-
gane sind gesund. Wie schwer
seine Behinderung ist, wird sich
erst in den nachsten Jahren zei-
gen, wenn er anfangt zu laufen
und zu sprechen.

,Wenn ich mir heute tiberlege,
dass Paul nicht leben konnte,
wird mir ganz schlecht sagt Sa-
rah Lenz.



