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»Down-Syndrom ist nicht out!”

Was die (Orientierungs-)Debatte um die Kassen-
zulassung der nicht-invasiven Bluttests im Fruhjahr
2019 ausgelost hat — einige Schlaglichter

TEXT: ELZBIETA SZCZEBAK FOTOS: PRIVAT

Hallo, ich bin Arthur. D as Frithjahr 2019 gehérte in den Medien,
Und ich bin Berliner im Deutschen Bundestag und wihrend

der Berliner Demo am 10. April Menschen
mit Down-Syndrom, ihren Familien, Freun-

Ich stehe hier, weil ich zeigen will, dass Menschen den und allen, die sie in unserer Gesellschaft

mit Down-Syndrom sich in die Politik einmischen. sehen und ihnen zuhéren.

Gewiss wiirden wir uns wiinschen, dass
Ich bin dagegen, dass der Bluttest auf Down-Syndrom diese ~ wieder einmal (ahnlich wie 2011/2012)
von den Krankenkassen bezahlt wird erhohte - Aufmerksamkeit dem Leben von

Menschen mit Trisomie 21 in all seinen Fa-
cetten gewidmet wére. Nun stand die Ent-

Wenn der Test bezahlt wird, werden ihn sehr viele scheidung im Vordergrund, ob nicht-inva-

schwangere Frauen machen lassen. Weil es dann dazugehort. sive prinataldiagnostische Bluttests von den
Davor habe ich Angst. gesetzlichen Krankenkassen bezahlt wer-
Weil viele Babys mit Down-Syndrom dann abgetrieben werden. den sollten. Und wer die Gelegenheit hat-
. . . te, die Redebeitridge der Abgeordneten live
Weil unsere Gesellschaft nicht so freundlich ist zu Menschen : : .
. ) ) . . ) im Bundestag oder im Netz zu horen, konn-
mit Behinderung. Behindert ist ein Schimpfwort. te wahrnehmen: Bei einigen Politiker*innen
aller Fraktionen ist es angekommen, wofiir
Wenn der Bundestag sagt, ja, das machen wir so, sich Eltern, das Freunde-Umfeld und vor

wir wollen den Test fiir alle bezahlen, dann fiihle ich mich
diskriminiert. Als ware mein Leben nichts wert.

Die Politiker und Wissenschaftler, Politikerinnen
und Wissenschaftlerinnen sollen uns zuhoren.

Down-Syndrom ist keine Krankheit.

Down-Syndrom ist nicht out!
Und deshalb, Leute, seid laut!

Corinna Riiffer, MdB (B90/Die Griinen), Arthur Hackenthal,
Natalie Dedreux, Stana Schenck
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allem die junge Generation von Menschen
mit Down-Syndrom einsetzen: ,,Down-Syn-
drom ist keine Krankheit. Down-Syndrom
ist nicht out! Und deshalb, Leute, seid laut!“
(Arthur Hackenthal)

Was im Einzelnen geschah

@ Die Orientierungsdebatte im Bundestag
wurde bereits im Winter 2018 angekiin-
digt und nach einigem Hin und Her fand
sie am Donnerstag, 11. April 2019 statt.

® Bereits im Vorfeld des WDST 2019 ging
es innerhalb der DS-Community um
bestmogliche Sichtbarkeit und die argu-
mentative Vorbereitung auf die Debatte.

e Ein Biindnis aus Lebenshilfe und
Down-Syndrom-Verbanden (Deutsches
DS-InfoCenter, Down-Syndrom Netz-
werk Deutschland, KIDS Hamburg und
downsyndromberlin) wandte sich an
die Offentlichkeit mit einer gemeinsa-
men Medienmitteilung zum WDST am
21. Mérz: ,,Vorgeburtliche Bluttests auf
Down-Syndrom diirfen nicht zur Re-
geluntersuchung werden.

@ Natalie Dedreux startete eine Online-Pe-
tition ,,Menschen mit Down-Syndrom
sollen nicht aussortiert werden!

@ Die bereits 2018 initiierte Petition ge-
gen den Bluttest als Kassenleistung der
,»Fiir das Recht auf Leben Elterniniti-
ative Trisomie 21“ fand erneut ein ver-
stiarktes Echo.

® Die Lebenshilfe bereitete ein Paket an
Aktionen vor unter dem Motto Kam-
pagne #12:21, die fiir alle, die sich vor
Ort engagieren wollten, abrufbar und
durchfithrbar waren. Unter anderem
wurden wir aufgerufen, die Bundestags-
abgeordneten in der eigenen Region zu
besuchen und im Vorfeld der Orientie-
rungsdebatte mit ihnen zu sprechen.

e Auf die Initiative von downsyndrom-
berlin e.V. hin unterzeichneten 27 Or-
ganisationen (darunter auch unser
DS-InfoCenter), die sich aus ganz un-
terschiedlichen Hintergriinden fiir Per-
sonen mit Behinderungen einsetzen,
anlésslich des WDST eine Stellungnah-
me ,,Ja“ zur Vielfalt des menschlichen
Lebens.

® Am Mittwoch, 10. April 2019 fand in
der Hauptstadt eine Kundgebung unter
dem Motto #INKLUSIONStattSelek-
tion statt. Viele engagierte Familen von
downsyndromberlin e.V. - insbe-
sondere Heike Meyer-Rotsch und Tino
Clemens - organisierten diese tolle

Selektion

#INKLUSIONstattSelektion

Demo mit etwa 300 Teilnehmenden (aus
Berlin, Kéln, aus Bayern und und und),
die die gesellschaftliche Vielfalt wunder-
bar abgebildet haben.

Sehr beeindruckend waren die Reden
von Personen mit Down-Syndrom, ih-
ren Eltern und Geschwistern. Aus Platz-
griinden werden hier nur Redner*innen
mit Down-Syndrom genannt: Natalie
Dedreux, Arthur Hackenthal und
Carina Kithne. Am Pariser Platz zum
Abschluss der Kundgebung begeisterte
Oskar Schenck mit seiner Diabolo-Show.
Die Stimmung war fantastisch, das
Interesse der Medien grof3, einige we-
nige Politiker*innen waren da, und
wenn jemand noch nie eine Kund-
gebung erlebt hat, bei der sich Menschen
so viel umarmt haben, bereite sich auf
eine niachste Demo mit uns vor!

Das Risiko, Mensch zu sein -
Gedankensplitter aus dem Rede-
beitrag zur Kundgebung am

10. April 2019 in Berlin

Heute stehen wir da mit einer Vorgeschich-
te im Gepick, die nicht mit der Diskussion
um die Kassenzulassung der nicht-invasi-
ven Bluttests auf Trisomie 21 begonnen hat,
sondern die seit Jahrzehnten (mindestens
seit 30 Jahren) die Familien und das Umfeld
von Menschen mit Down-Syndrom fiihren.
Und das aus (lebens-)wichtigen Griinden
wie auch stellvertretend fiir Menschen mit
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Behinderungen und fiir die Gesellschaft.

Wir haben in unserem Land das Gliick,
auf dem Fundament der Demokratie und
der Menschenrechte zusammenzuleben,
seit 2009 auch ergdnzt um die UN-Behin-
dertenrechtskonvention.

Es ist klar: Nicht ,die Gesellschaft be-
kommt ein Kind mit Behinderung, sondern
die Frau®, wie es kiirzlich in einem Pressear-
tikel zu lesen war. Die Logik dieser Feststel-
lung ist nachvollziehbar. ,,Die“ Gesellschaft
sind allerdings wir alle. Deshalb tragen Ge-
sellschaft und das gesellschaftliche Kli-
ma - dazu gehoren Bilder und Klischees,
Angst machende medizinische Begriffe und
schwarze Szenarien iiber das Leben mit Be-

hinderung ... - ganz gewiss dazu bei, was
sich Eltern zutrauen oder nicht zutrauen,
wenn ihnen der Verdacht auf Trisomie 21
bei ihrem Ungeborenen mitgeteilt wird.
Deshalb erwarte ich, erwarten wir von
der Gesellschaft — Arztinnen und Arzte sind
mit eingeschlossen, auch Medien und die
Bildungsverantwortlichen: Lasst uns zeitge-
mafles Wissen und realistische Informatio-
nen statt abschreckende Prognosen, fernab
des Alltags von Menschen mit Down-Syn-
drom und ihren Familien, vermitteln. Lasst
uns alles dafiir tun, dass Begegnungen und
direkte Kontakte moglich sind. Wir stehen
heute da, weil wir Begegnungen wollen! Ein
Gesprich, ein Treffen, ein gemeinsames Fei-
ern zeigen viel mehr vom Leben mit Down-
Syndrom als eine Diagnosemitteilung. =
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»Zu viel Einmischung vom Staat ist
nicht gut®, auch das horen wir bei der
aktuellen Debatte als Argument fiir die
Kassenzulassung hiufig. Der Staat, das
sind doch auch wir, wenn wir unsere
Vertreter*innen demokratisch regelma-
8ig wihlen. Und offensichtlich brauchen
wir derzeit in vielen Lebensbereichen
mehr Schutz vor uns selbst, als wir es
wahrhaben wollen. Wir miissen uns
der Frage stellen, wie wir Menschen mit
Behinderungen sehen, wie wir mit un-
terschiedlichen Lebensformen umge-
hen, mit all dem umgehen, was anders
ist als die vermeintliche Norm. Ganz zu
schweigen davon, dass ,die Norm un-
ser Grundgesetz festlegt: Die Wiirde des
Menschen ist unantastbar. Punkt.

Es geht wirklich um die Frage nach
dem Mensch-Sein. Es geht darum, ob
wir uns tiber die Chromosomenzahl in
unserem Genom definieren. Tun wir es
jetzt ernsthaft nicht, filhren wir keine
differenzierte Debatte, wird uns in na-
her Zukunft vermutlich auch zum Bei-
spiel die Kiinstliche Intelligenz diese
Fragen stellen.

Ich stehe also heute auch deshalb da,
weil ich will, dass kein Mensch jemals
als Risiko gesehen wird.

»Aus medizinischer Sicht ist der
nicht-invasive Prinataltest ein exzellen-
ter Screen’, auch das war kiirzlich in der
Presse zu lesen. Fiir die Logik des medi-
zinischen Fortschritts mag das stimmen.
Dem gegeniiber steht allerdings eine ex-
zellente Gesellschafts-Form - die inklu-
sive Gesellschaft. Wir sind doch theo-
retisch einen gewaltigen Schritt weiter!
Machen wir es endlich wahr - erkennen
wir die Vielfalt und die individuellen Le-
bensweisen von Menschen mit je indivi-
dueller Chromosomenzahl und je indi-
viduellem Bedarf an Unterstiitzung an.
Fir dieses Kapital, fiir das Menschsein
- individuell, einzigartig, respektiert
und gewiirdigt — stehen wir ein!

Elzbieta Szczebak
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Die positiven Beispiele -
Es gibt sie doch!

Auszeichnungsaktion zum Welt-
Down-Syndrom-Tag — die Dritte

TEXT: MICHAELA HILGNER

ten darauf, in das Bundesgebiet und
sogar in die Schweiz geschickt zu wer-
den. Mehr als 140 Familien stehen in den

E s ist Anfang Mérz. 167 Urkunden war-

Startléchern, um am 21. Marz zum Welt-
Down-Syndrom-Tag die Urkunden zu
tiberreichen und damit Einrichtungen oder
auch einzelne Personen auszuzeichnen, die
sich auf besondere Weise fiir Menschen mit
Down-Syndrom einsetzen. Nachdem die
Auszeichnungsaktion in den letzten beiden
Jahren so gut angenommen wurde, sollte es
auch in diesem Jahr die Chance geben, gute
Arbeit mit einer Urkunde auszuzeichnen.
Uns erreichten auch in diesem Jahr vie-
le tolle Beispiele, mit wunderbaren Bewer-
bungsschreiben.

Aber von vorn: Gerade frisch aus der El-
ternzeit zuriick, habe ich Anfang des Jahres
die Aufgabe tibernommen, die Auszeich-
nungsaktion zu managen. Das bedeutete
Mails lesen und beantworten, wichtige An-
gaben sammeln, Absprachen mit dem Gra-
fiker treffen, Korrektur lesen, versenden ...
und spiter leider auch Absagen fiir all jene
verteilen, die sich erst meldeten, nachdem
der Druck bereits abgeschlossen war.

Ich war positiv iiberrascht und erfreut
von den vielen tollen Bewerbungstexten
und Begriindungsschreiben, die uns die
Familien zusandten. Alle haben sich un-
heimlich viel Mithe gemacht - Miihe, die
zeigt, wie wertschitzend sie die Arbeit
der Kindertageseinrichtungen, Schulen,
Freizeitmoglichkeiten, Arbeitsplatze, der
Kinderarzt*innen und Therapeut*innen se-
hen. Wie zufrieden sie mit der Arbeit der
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Menschen vor Ort sind und wie dankbar
sie sind, weil ihr Kind dort so angenommen
wird, wie es ist.

Mit den fertigen Urkunden haben wir
den Familien folgende Zeilen mitgesandt:

~Weit mehr als 150 Auszeichnungs-Vor-
schlige haben uns auch in diesem Jahr
wieder gezeigt: Es geht! Alle Einsendun-
gen erzihlen von Menschen, die das
Herz am richtigen Fleck haben und sich
mit Engagement und Kreativitdt fiir Kin-
der, Jugendliche und Erwachsene mit
Down-Syndrom einsetzen.

Vielen Dank! Sie haben uns mit Ihrem
Beispiel ein Léicheln aufs Gesicht gezau-
bert - bitte geben Sie es am 21.3. auch
in unserem Namen mit Ihrer Urkunde
weiter.

Noch gleich am 21.3. erreichten uns die
ersten Rickmeldungen und Fotos von den
Urkundeniibergaben. Die Presse berichtete
an vielen Orten iiber die Wiirdigungen und
brachte so die Themen Down-Syndrom
und Inklusion in die Tagespresse. Da es so
unheimlich schwierig ist, einzelne Beispiele
aus den Bewerbungstexten und Ubergabe-
fotos auszuwihlen, haben wir uns dazu ent-
schlossen, in dieser Ausgabe moglichst viele
der Einsendungen zu beriicksichtigen und
auch Thnen als Leserinnen und Lesern der
Zeitschrift ein Lacheln ins Gesicht zu zau-
bern.





