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Salsburger Nachrichten

Michi hat 47 statt der tblichen 46 Chromosomen in seinen Kdrperzellen. Dieses iiberschiissige Chromosom tragt jene Gene, die Menschen mit Down-Syndrom so unverwechselbar machen.

Bilder: SN/PRIVAT

Das frohliche Extra-Gen

amit hatte keiner in der Familie

gerechnet, damit hatte sich kei-

ner vorher beschiftigt. Natiirlich,

Brigitte Sebald war schon Ende

30, als sie zum zweiten Mal
schwanger wurde. Aber sie lebte doch ge-
sund, machte Sport. Als ob das einen Ein-
fluss gehabt hitte. Aber so dachte sie da-
mals, kurz nach der Geburt, als sie erst ein-
mal in ein dunkles Loch fiel. Als tausend
Gedanken in ihrem Kopf schwirrten, und
einer davon war: ,,Ich werde nie wieder la-
chen konnen.“ Thr Sohn kam mit Down-
Syndrom auf die Welt.

14 Jahre spiter schiittelt sie den Kopf
iitber ihre dunklen Gedanken und sagt:
»Wenn ich damals doch schon gewusst hiit-
te, wie viel wir, dank ihm, zu lachen ha-
ben.“ Er allein hat sie herausgeholt aus die-
sem Nebel aus Trauer und Selbstmitleid.

Etwa jedes 600. Kind in Osterreich
kommt mit Down-Syndrom auf die Welt,
Tendenz sinkend. Denn in der Regel ent-
scheiden sich 95 Prozent der werdenden
Eltern fiir einen Schwangerschaftsabbruch,
sobald der Verdacht im Raum steht. Keiner
der Tests — weder Nackenfaltenmessung,
noch Fruchtwasseruntersuchung oder der
neue Bluttest — kann allerdings eine ein-
deutige Diagnose stellen, es geht immer
nur um die Wahrscheinlichkeit. ,,Auch eine
Wahrscheinlichkeit von 1:10 bedeutet, dass
neun Kinder gesund auf die Welt kom-
men“, sagt der Salzburger Prinataldia-
gnostiker Horst Steiner.

Brigitte Sebald ist Vorsitzende des Ver-
eins Down-Syndrom Osterreich. Die Nach-
richt vom Bluttest auf Down-Syndrom halt
sie fiir ein bedenkliches Signal. ,,Die Ten-
denz geht immer mehr dahin, dass wir alles
aussieben, was nicht perfekt ist.“ Aber es
werde immer Menschen geben, die langsa-
mer, eben anders seien, die sich schwerer
tiaten. Oder nach einem Unfall nicht mehr
der Norm entspréchen. Sie alle wiirden auf
der Strecke bleiben, sie wiirden kiinftig
einfach nicht mehr eingeplant.

Andererseits erlebt Sebald aber auch,
dass werdende Eltern sich bewusst fiir ein
Kind mit Down-Syndrom entscheiden —
wenn sie genug Zeit gehabt haben, dariiber
nachzudenken (der Verein fordert deshalb
eine gesetzlich verankerte Bedenkfrist).
Wenn sie neutral iiber die Entwicklungs-
moglichkeiten und individuellen Beson-
derheiten beraten wurden. Und insbeson-
dere, wenn sie mit Familien sprechen
konnten, die sich bereits dafiir entschieden

Im Herbst kommt in Osterreich ein Bluttest auf den Markt, der friiher

und treffsicherer dem Down-Syndrom bei Ungeborenen auf die Spur

kommt. Wenn die Menschen wiissten, welche Bereicherung ein Kind

mit dieser Behinderung sei, wiirden sie sich nicht dagegen entscheiden,

sagt die Mutter von Michi, der vor 14 Jahren damit geboren wurde.

ANJA PIA EICHINGER

IM Gesprdch

In guter Hoffnung

So friih wie nie kénnen heute Erkrankungen und
Fehlentwicklungen beim ungeborenen Kind
wahrgenommen werden. Der Gynakologe und
Pranataldiagnostiker Univ.-Prof. Dr. Horst Steiner
tber Fluch und Segen der modernen Medizin.

SN: Wie hat sich das Thema Kinderwunsch

in unserer Gesellschaft verandert?
Steiner: Friiher waren die Frauen einfach ir-
gendwann in guter Hoffnung —und haben gehofft,
dass alles gut geht. Heute , passieren” immer
weniger Kinder einfach so. Schwangerschaften
werden viel bewusster geplant — und dann soll
auch alles nach Plan verlaufen.

SN: Seit 1991 hat sich die Zahl der iiber
35-jahrigen Erstgebarenden vervierfacht.
Was sind die groBten Unsicherheitsfaktoren
und Gefahren einer spaten Schwanger-
schaft?
Steiner: Es beginnt damit, dass die Wahrschein-
lichkeit, dass eine Frau iiberhaupt schwanger
wird, ab etwa 35 Jahren mit jedem Lebensjahr
sinkt. Gleichzeitig steigt das genetische Risiko
fiir die Trisomien und damit fiir das Down-Syn-
drom sowie fiir Fehlgeburten. Auch Schwan-
gerschaftsvergiftungen und unter Norm ent-
wickelte Kinder kommen bei spaten (Erst-)Ge-
barenden 6fter vor. Mittels der Pranataldiagnostik
kann das Risiko auf verschiedene Erkrankungen
und Anomalien abgeklart und in manchen Fallen
durch praventive Intervention reduziert werden.

SN: Was bedeutet das Wissen um diese
vermehrten Risiken fiir die betreuenden
Mediziner?
Steiner: Es werden heute mdglichst friih Prog-
nosen erwartet, ob wirklich alles gut ist und alles

gut geht. Von einem
Arzt wird verlangt,
dass er bereits zwi-
schen der 12. und der
14.Woche bestimmte
Risiken sieht und eine
moglichst exakte
pranatale Diagnose
stellt.

SN: Das ist eine

sehr groB3e Ver-

antwortung.
Steiner: Ja, und vor allem nicht immer einfach.
Denn die Bandbreite ist hier enorm. Da heiBt
es zu recherchieren und bestimmte Verdachts-
momente zum Beispiel mit Kinderarzten oder
Humangenetikern abzukléren. Und auch dann
kann der Verlauf nicht immer vorausgesehen
werden. Zum Beispiel kann ein angeborener
Herzfehler lebensbedrohlich sein oder sich ganz
einfach auswachsen. Es gibt aber durchaus auch
Krankheiten, die schon vor der Geburt behandelt
werden konnen, oder die man bereits im Mut-
terleib operieren kann.

SN: Vor einigen Jahren wurde ein Gyna-
kologe zu Unterhaltszahlungen fiir ein
behindertes Kind verurteilt, weil er bei einer
Vorsorgeuntersuchung nicht deutlich genug
auf eine mogliche Behinderung hingewiesen
hatte.
Steiner: Das Gerichtsurteil hat zur Folge, dass
ein GroBteil der schwangeren Frauen heute tiber
alle MaBen beunruhigt werden muss. Da wird
von vielen Arzten lieber schwarzgemalt als zu
rosig gefarbt, um sich abzusichern. Das bedeutet
viel unndtigen Stress fiir die werdenden Miitter,
aber auch fiir die Mediziner.

haben. ,Das Beste, was einem Down-Syn-
drom-Kind passieren kann, ist, in eine Fa-
milie mit Geschwistern hineingeboren zu
werden“, sagt Brigitte Sebald. Auch fiir
Michi war sein zehn Jahre dlterer Bruder
Christoph eine der wichtigsten Bezugsper-
sonen. Fiir ihn war die Behinderung seines
kleinen Bruders nie ein Thema. Er konnte
ihn so nehmen, wie er ist.

Das Leben mit einem Down-Syndrom-
Kind ist ein entschleunigtes Leben, ein
frohliches, und ja, auch ein anstrengendes.
»Man beobachtet sein Kind sehr genau,
iiberlegt stindig, wie man es férdern kann,
ohne es zu iiberfordern.” Michi sollte Mi-
chi bleiben diirfen. Und trotzdem ertappt
sich Brigitte Sebald dabei, wie sie immer
wieder der Versuchung erliegt, so nah wie
moglich an ,normal“ herankommen zu
wollen. Sie weift bis heute nicht genau, ob
das richtig oder falsch ist. 2003, beim ers-
ten Down-Syndrom-Kongress in Salzburg,
formulierte der renommierte Psychologe
Reuven Feuerstein: ,,Wenn wir Normalitit
wollen, diirfen wir das Down-Syndrom
nicht als Ausrede verwenden.“ Das wurde
ein Leitsatz fiir die Sebalds.

Michi méchte Kellner werden oder Mo-
derator. Die ,Millionenshow* sieht er gern
im Fernsehen und ,Sturm der Liebe“.
Wenn er eine Folge verpasst hat, schaut er
sie sich auf YouTube an. Das hat ihm sein
Bruder gezeigt. Er spielt Klavier, macht
Capoeira und kaum Rechtschreibfehler
beim Schreiben, er ist wortgewandt, wit-
zig, hoflich und aufmerksam. ,,Manchmal
nerve ich auch, weil ich so viel rede®, sagt
er und grinst. Gute Voraussetzungen, um
einmal in einem Beruf zu arbeiten, in dem
er mit Menschen zu tun hat. In einem ,rich-
tigen“ Beruf.

Leicht wird das nicht, das weifs seine
Mutter. Osterreich ist nicht Amerika, und
auch nicht ITtalien oder Spanien. Da geho-
ren Menschen mit Down-Syndrom schon
viel selbstverstindlicher in das 6ffentliche
Bild als bei uns. Aber Ausreden gelten
nicht.
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