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Von Julia Weiss

Die Füße kann man schon er-
kennen und die kleine Na-
se hebt sich spitz vom Ge-

sicht ab. Aufmerksam beobachtet
Barbara Fischbacher den Bild-
schirm, durch den sie in das Innere
ihres Körpers blickt. Sie spürt das
kalte Gel auf der Haut, als die Ul-
traschallsonde über ihren Bauch
gleitet. Knapp unter dem Bauch-
nabel stoppt der Arzt – er stutzt.
„Die Nackenfalte ihrer Tochter ist
dicker als normal“, sagt er und deu-
tet auf das Ultraschallbild. „Das ist
ein Zeichen für Trisomie 21.“

Die 33-Jährige ist in der zwölften
Woche schwanger. Noch am
selben Tag wird sie zu einem ande-
ren Arzt geschickt. Ein Humange-
netiker macht einen zweiten Ultra-
schall und empfiehlt eine Frucht-
wasseruntersuchung, um Gewiss-
heit zu bekommen. Mit einer lan-
gen Nadel wird Barbara
Fischbacher in den Bauch gesto-
chen.

Pränataldiagnostik heißt die me-
dizinische Fachrichtung, die fest-
stellen kann, ob ein Fötus Mutatio-
nen im Genom aufweist. Ursache
für das Down-Syndrom ist die Tri-
somie 21: Das 21. Chromosom ist
dreifach statt zweifach vorhanden.
Das können Ärzte schon vor der
Geburt erkennen, indem sie kind-
liche Zellen aus dem Fruchtwasser
untersuchen. Wird die Trisomie
festgestellt, sehen sich viele Eltern
vor der Entscheidung: abtreiben
oder nicht?

Zwei Wochen wartet Barbara
Fischbacher, bis das Telefon klin-
gelt und sich der Arzt meldet: „Ihre
Tochter hat Down-Syndrom.
Überlegen Sie sich, was Sie ma-
chen wollen und kommen Sie so
schnell wie möglich in die Praxis.“
Fischbacher legt auf. Was soll das
heißen, so schnell wie möglich?
Sie fühlt sich unter Druck gesetzt.
Bisher hat sie nicht über Abtrei-
bung nachgedacht. Paula ist ein
Wunschkind, ihr zweites. Sie woll-
te das Kind, jetzt ist es beeinträch-
tigt. Will sie es jetzt nicht mehr?

Das Wunschkind ist
plötzlich ein Makel

Gemeinsam mit ihrem Mann in-
formiert sie sich, sie lesen Broschü-
ren, sprechen mit Ärzten. Man er-
klärt ihnen, wie eine Abtreibung ab
der vierzehnten Woche funktio-
niert. Paula würde nicht einfach
durch einen Eingriff oder die Ein-
nahme von Medikamenten ver-
schwinden. Sie müsste unter We-
hen zur Welt gebracht werden. Ihr
kleiner Körper wäre zu schwach,
um die Geburt zu überleben. Wenn
der Fötus älter und fast schon le-
bensfähig ist, wird er noch im Mut-
terleib getötet. Solch ein später Ab-
bruch ist in Deutschland nur dann
gesetzlich erlaubt, wenn die kör-
perliche oder seelische Gesund-
heit der Mutter gefährdet ist. Das
wird im Falle einer auffälligen prä-
natalen Diagnose in der Regel vom
Arzt bescheinigt. Barbara Fischba-
cher denkt an das Ultraschallbild
und die kleinen Füße, die sie dar-
auf gesehen hat. Sie weiß nicht, ob
sie eine Abtreibung will.

Ein paar Tage später ruft die
Frauenarztpraxis wieder an. „Sie
können das nicht so hinauszö-
gern“, sagt die Sprechstundenhilfe.
„Bitte kommen sie bald vorbei.“
Auch Freunde und Familie zeigen
wenig Verständnis für das Zögern
des Paares. „Tut euch das nicht an“,
sagen die Schwiegereltern. „Heut-
zutage muss man kein behindertes

Kind mehr bekommen“, heißt es
aus dem Freundeskreis. Plötzlich
ist Paula kein Wunschkind mehr,
sondern ein Makel.

Die meisten Frauen entscheiden
sich in solch einer Situation für ei-
nen Abbruch der Schwanger-
schaft. Frauenärzte sprechen von
80 bis 90 Prozent der diagnostizier-
ten Fälle. Gertrud Strobl-Wilde-
mann, Humangenetikerin aus Pas-
sau, nennt keine Zahlen, aber sie
bestätigt, dass sich ein Großteil der
Patientinnen, die eine vorgeburtli-
che Untersuchung in Anspruch
nehmen, gegen ein Kind mit
Down-Syndrom entscheidet. „Wer
den Test macht, hat meist die Ab-
sicht, diese Behinderung auszu-
schließen“, sagt sie.

Gleichzeitig bietet die Medizin
immer mehr Möglichkeiten für die
pränatale Diagnose. Seit vier Jah-
ren gibt es neben der Fruchtwas-
seruntersuchung den sogenannten
Praenatest (siehe auch Kasten).
Der Mutter wird Blut abgenom-
men, in dem sich Bestandteile
kindlicher DNA befinden. So kön-
nen sich Frauen ohne großes Risi-
ko untersuchen lassen. Im Gegen-
satz zur Fruchtwasseruntersu-
chung, die eine Fehlgeburt auslö-

sen kann. „Durch diesen Test ist si-
cher eine Zunahme der
vorgeburtlich diagnostizierten
Kinder mit Trisomie 21 feststell-
bar“, sagt Martin Schneider, Gynä-
kologe und Spezialist für Pränatal-
diagnostik am Klinikum Passau.
„Und dadurch auch eine Zunahme
der Zahl von Schwangerschaftsab-
brüchen bei Down-Syndrom.“
Wichtig sei deshalb eine umfassen-
de Beratung, bevor die Eltern ihre
Entscheidung treffen.

„Frauen schämen
sich nach Diagnose“

Barbara Fischbacher kennt kei-
ne Menschen mit Down-Syndrom,
bevor sie erfährt, dass ihre Tochter
einer sein wird. Eine Hebamme rät
ihr, mit anderen Betroffenen zu
sprechen und stellt den Kontakt zu
einer Familie her. Kurze Zeit spä-
ter sitzen sie und ihr Mann Christi-
an bei den Eltern von Korbinian im
Wohnzimmer. Während die Er-
wachsenen Kaffee trinken, spielt
der Zweijährige. Er ist fröhlich und
aufgeweckt, leidet aber an einem
Herzfehler. Menschen mit Triso-

mie 21 haben ein erhöhtes Risiko,
damit geboren zu werden.

Während des Gesprächs beob-
achtet Barbara Fischbacher die El-
tern. Sie ist fast ein bisschen über-
rascht, als sie sieht, wie fröhlich die
sind. Sie beschließt, Paula zu be-
kommen.

„Der gesellschaftliche Druck ist
groß“, sagt Christine Sammer-
Brunnauer von Donum Vitae in
Traunstein. Zu ihr kommen Frau-
en nach der pränatalen Diagnose
zur Schwangerenberatung. „Sie
sind meistens unter Schock, kön-
nen es nicht glauben und schämen
sich sogar“, sagt sie. Am meisten
Angst hätten die Frauen davor,
dass ihr Kind schwer krank zur
Welt kommt.

Gynäkologe Martin Schneider
hat bei der Beratung seiner Patien-
tinnen in letzter Zeit festgestellt,
dass sich zunehmend mehr Paare
trotz nachgewiesener Trisomie 21
für das Kind entscheiden. „Mit der
Thematik wird offener umgegan-
gen, und die Akzeptanz in der Be-
völkerung gegenüber dem Down-
Syndrom und anderen Behinde-
rungen wächst langsam“, sagt er.

Paula ist mittlerweile 18 Jahre
alt. Sie sitzt am Küchentisch. Ihre
Füße baumeln vom Stuhl, der ein
Stückchen zu groß für sie ist. Sie
streicht sich die roten Haare aus
dem Gesicht. Ihre Mutter sitzt ne-
ben ihr. „Manchmal hat man
schlimme Vorstellungen von et-
was“, sagt Barbara Fischbacher.
„Das Leben ist dann aber viel sanf-
ter.“

Paula schmiegt sich an ihre Mut-
ter. Sie schmust gerne mit ihren El-
tern. Dann schreit sie aber auch
mal „Manno“ und „Kein Bock“,
wenn sie ihr Zimmer aufräumen
soll. Sie dreht die Musik gerne auf
volle Lautstärke. Zur Zeit
schwärmt sie für einen Jungen, ei-
nen Freund hat sie aber noch nicht.
Jeden Tag geht die 18-Jährige in die

Schule des Heilpädagogischen
Zentrums in Eggenfelden. Dort
trifft sie ihre Freunde, lernt und
macht Sport. „Schwimmen mag
ich gern“, sagt sie und zeigt auf ih-
ren Stundenplan. „Deutsch geht
auch.“

Paula kann lesen, schreiben,
rechnen, deutlich sprechen und
tanzen.

Was Paula nicht so gut kann:
Fahrradfahren, dazu braucht sie
Stützräder. Ihre Motorik ist beein-
trächtigt. Sie braucht länger, um zu
begreifen, manches versteht sie gar
nicht. „Ihr fehlt das eigenständige
Entscheiden“, sagt ihr Vater Chris-
tian Fischbacher. „Wenn man sie
darum bittet, Geschirr abzuwa-
schen, macht sie das. Sie würde
aber nicht selbst auf die Idee kom-
men.“ Paula wird nie alleine leben
können.

Paula hat sich sehr
langsam entwickelt

„Die Auswirkungen des Down-
Syndroms werden von vielen
schwerwiegender eingeschätzt, als
sie sind“, sagt Gertrud Strobl-Wil-
demann. „Ich höre oft von Eltern,
dass sich die Kinder besser entwi-
ckeln als erwartet.“ Das liege an
den guten Frühfördermöglichkei-
ten. Von klein auf schulen Thera-
peuten kognitive Fähigkeiten und
Motorik. Auch Krankheiten, zu
denen Menschen mit Down-Syn-
drom neigen, sind besser behan-
delbar als noch vor dreißig Jahren.
Die durchschnittliche Lebenser-
wartung hat sich seit 1929 von
neun auf 60 Jahre gesteigert. Laut
dem Deutschen Down-Syndrom-
Infocenter leben circa 50 000 Men-
schen mit Trisomie 21 in Deutsch-
land.

Als Paula noch klein ist, ertappt
sich Barbara Fischbacher manch-
mal dabei, ungeduldig zu werden.
„Eltern geben ja furchtbar gerne an
mit ihren Kindern und sagen dann
so Sachen wie: Mein Kind kann
schon ,lala‘ machen und den Kopf
heben. Paula konnte das alles erst
viel später. Bis sie vier war, konnte
sie nicht mal laufen.“ Das war
nicht immer leicht für ihre Eltern.
„Ich habe Paula sechs Jahre lang
gewickelt“, sagt Barbara Fischba-
cher, „das war nicht schön.“ Aber
sie habe gelernt, geduldig zu sein,
den Dingen Zeit zu geben. Paula
konnte ja nichts dafür.

Vor zehn Jahren ist die Familie
nach Arnstorf gezogen – von Frei-
sing aufs Land. Dort leben sie in ei-
nem alten Bauernhaus, das nur
von einem verwilderten Garten
und ein paar Bauernhöfen umge-
ben ist. Paula hat zwei Schwestern.
Johanna ist 20 Jahre alt und gerade
ausgezogen. Maria ist mit elf Jah-
ren die Jüngste. Sie hat manchmal
das Gefühl, dass sie zu kurz
kommt. „Klar, das stimmt schon“,
sagt Barbara Fischbacher. „Paula
braucht mehr Aufmerksamkeit.“

Christian Fischbacher sitzt am
Küchentisch. An der Wand hängen
Zeichnungen von einer Stadt. Die
Häuser sind schief, dazwischen
verzweigen sich Straßen zu einem
verwinkelten Labyrinth. „Die hat
ein Mensch mit geistiger Behinde-
rung gezeichnet“, sagt der 48-Jähri-
ge. „Die haben eben eine ganz eige-
ne Sicht auf die Welt.

In zwei bis drei Jahren wird Pau-
la ausziehen. Ihre Eltern haben sie
in einer betreuten Wohngruppe an-
gemeldet. „Wir wollen, dass sie ein
eigenständiges Leben führen
kann“, sagt Christian Fischbacher.
Sein Blick wandert nach unten.
„Es wird nicht leicht, Paula gehen
zu lassen.“

Mehr als einen Tropfen Blut
der Mutter braucht es nicht,

um vor der Geburt feststellen zu
können, ob ein Kind das Down-
Syndrom hat. Die pränatale Un-
tersuchung ist allerdings umstrit-
ten. Befürworter betonen das
Selbstbestimmungsrecht der
Frau, Kritiker warnen davor, Le-
ben mit Behinderung vor der Ge-
burt auszusieben. Für diese De-
batte gibt es jetzt einen neuen An-
lass: Der Praenatest könnte bald
Kassenleistung werden.

Darüber berät momentan der
Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA), ein Gremium aus Ärzten
und Krankenkassen. Bisher müs-
sen Patientinnen 333 bis 499 Euro
für die Untersuchung bezahlen –
je nachdem wie viele Chromoso-

men sie testen lassen wollen. Au-
ßer der Trisomie 21, die Ursache
für das Down-Syndrom ist, er-
kennt der Praenatest die Triso-
mien 13 und 18, indem er Bruch-
stücke der kindlichen DNA aus
dem Blut der Mutter entschlüs-
selt. Das Ergebnis des Tests ist zu
99,8 Prozent sicher.

Untersuchen lassen kann sich
jede Frau ab der zehnten Schwan-
gerschaftswoche. Ärztlich emp-
fohlen wird die Untersuchung
Frauen ab 35 Jahren. Dann steigt
das Risiko, ein Kind mit Down-
Syndrom zu bekommen.

Gegen die Übernahme dieser
Untersuchung in die Regelversor-
gung wehren sich Kritiker des
Praenatests. In einem offenen

Brief werfen sechs Verbände, dar-
unter die Diakonie und die Deut-
sche Gesellschaft für Hebammen-
wissenschaft, dem G-BA vor, die
ethische Tragweite des Themas zu
verkennen. Der Praenatest diskri-
miniere Menschen mit Behinde-
rung und sorge dafür, dass immer
mehr Kinder mit Trisomie abge-
trieben werden.

Der G-BA hält dagegen. Es
gehe nicht um eine Reihenunter-
suchung aller Schwangeren auf
chromosomale Auffälligkeiten
des ungeborenen Kindes. Es wer-
de vielmehr geprüft, ob moleku-
largenetische Untersuchungen
wie der Praenatest in Zukunft die
Fruchtwasseruntersuchung erset-
zen sollen. Diese wird bei Risiko-
schwangerschaften bereits von
den Kassen bezahlt, birgt aber das
Risiko einer Fehlgeburt. − juw

Der Praenatest als Kassenleistung?
P rofessor Josef

Hecken ist
Vorsitzender des
Gemeinsamen
Bundesausschus-
ses (G-BA). Dieser
berät momentan
darüber, ob der
pränatale Bluttest auf Down-Syn-
drom Kassenleistung werden soll.

Kritiker befürchten, dass durch
den Test mehr Kinder mit
Down-Syndrom abgetrieben
werden – wie stehen Sie dazu?

Josef Hecken: Wir nehmen die in
zahlreichen Gruppen diskutier-
ten Befürchtungen sehr ernst.
Aber hier sind Antworten gefragt,
die der G-BA nicht alleine geben
kann. Die Grenzen und Möglich-
keiten der Pränataldiagnostik be-
stimmt der Gesetzgeber. Es ist da-

mit zu rechnen, dass in absehba-
rer Zeit weitere molekulargeneti-
sche Testverfahren zur Verfügung
stehen. Weil hier fundamentale
ethische Grundfragen unserer
Gesellschaft berührt sind, ist nach
unserer Überzeugung der Gesetz-
geber gefordert, Grenzen zu defi-
nieren.

Wie und wann entscheidet der
G-BA?

Hecken: Das im August eingelei-
tete Bewertungsverfahren wird
voraussichtlich drei Jahre dauern.
Mit der umfassenden Recherche
und Bewertung des aktuellen
Wissenstandes der Methode wird
voraussichtlich das wissenschaft-
liche Institut für Qualität und
Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWiG) beauftragt.
Auf dieser Grundlage erarbeitet

der G-BA einen Beschlussent-
wurf. Dabei wird Sachverständi-
gen, Spitzenverbänden der
Selbsthilfegruppen und Patien-
tenvertretungen Gelegenheit ge-
geben, sich umfassend zu äußern.
Die Entscheidung wird dann in
öffentlicher Sitzung getroffen und
dem Gesundheitsministerium zur
Prüfung vorgelegt.

Was spricht dafür, dass der Pra-
enatest Kassenleistung wird?

Hecken: Seit 1985 besteht bei ei-
ner Risikoschwangerschaft An-
spruch auf eine Fruchtwasserun-
tersuchung, die als invasives Ver-
fahren allerdings das Risiko einer
Fehlgeburt birgt. Es geht darum
zu prüfen, ob diese invasive Dia-
gnostik vermieden werden kann.
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„Ethische Grenzen definieren“

Paula (r.) braucht mehr Aufmerksamkeit von ihrer Mutter Barbara Fisch-
bacher als ihre Schwester Maria (l.). − Fotos: Julia Weiss

Schon vor der Geburt können Ärzte feststellen, ob
ein Kind Down-Syndrom hat. Ein Bluttest dafür
könnte bald von den Kassen bezahlt werden.
Paulas Geschichte zeigt, wie Eltern durch solche
Untersuchungen unter Druck geraten.

Paula darf leben


