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, EYy, das Leben mit Down-Syndrom ist cool!“

Ein Gesprach Uber den Bluttest auf Trisomien und Inklusion
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Obwohl der zukinftig kassenfinanzierte NIPT gezielt nach Féten mit Down-Syndrom sucht, wurden
Menschen mit Trisomie 21 zu keinem Zeitpunkt in das sechgahrige Verfahren einbezogen. Natalie Dedreux
ist eine der Aktivist*innen, die sich offentlich &ulfert und klar gegen den Test als Kassenleistung positioniert.

Hallo Frau Dedreux. Wie schon, dasswir uns heute treffen und dieses Gespr &ch fihren kénnen.
Einsteigen wirdeich gern mit einer Frage, die Sie Angela Merkel in der Wahlarenain L Ubeck gestellt
haben.

Ja, gern. Das war 2017. Dawar ich in der Wahlarena und habe gesagt: , Frau Merkel, Sie sind Politikerin. Sie
machen Gesetze. Ich bin Redakteurin bei Ohrenkuss. Der Ohrenkussist ein Magazin.1 Da schreiben
Menschen mit Down-Syndrom — so wie ich. Neun von zehn Babys mit Down-Syndrom werden in
Deutschland nicht geboren.2 Sie werden abgetrieben. Ein Baby mit Down-Syndrom darf bis wenige Tage vor
der Geburt abgetrieben werden. Das nennt man Spétabbruch. Meine Kollegen und ich fragen Sie, Frau
Merkel: Wie stehen Sie zum Thema Spétabbruch? Wieso darf man Babys mit Down-Syndrom bis kurz vor
der Geburt noch abtreiben? Ich finde es politisch nicht gut. Dieses Themaist mir wichtig: Ich will nicht
abgetrieben werden, sondern auf der Welt bleiben!*3

Wiesind Sie auf die ldee gekommen, zu der Veranstaltung zu fahren?

Man konnte sich da bewerben und dann da eine Frage stellen. Und der Gedanke dazu war: Esist toll, wenn
man das mal live sieht. Ich finde das Thema sehr sehr wichtig, also einfach mal anzusprechen und zu sagen:
»Hey, wir Menschen mit Down-Syndrom sind auch cool!“ Darum bin ich dahin gefahren. Das war sehr cool
und das war halt live.

Damit haben Sie viele Menschen erreicht und auf das Thema aufmer ksam gemacht. Waskritisieren
Sie an dem vor geburtlichen Bluttest auf die Trisomie 21?

Ich kritisiere den Test, weil es ein Problem ist, dass man sagt: ,,Das Kind ist jetzt nicht ,gesund'.” Und das
dann auch deswegen abzutreiben. Und deswegen finde ich das auch nicht gut. Also die Leute sagen das so.
Das Down-Syndrom ist aber keine Krankheit. Das ist nichts Schlimmes. Das Down-Syndrom ist einfach so:
Daist ein Chromosom zu viel, deswegen sagt man Trisomie 21. Und wenn es dem Kind nicht gut geht, dann
kann man sehr gut helfen.

Siemeinen, weil Kinder mit Down-Syndrom in der Regel haufiger gesundheitliche Probleme haben als
andereKinder, weil siezum Beispidl anfalliger sind fur Infekte?

Ja, genau. Da kann man dann gucken, was das Kind halt braucht.

Ihr Auftritt in der Wahlarenawar der Startschussfur Ihr offentliches Engagement. Sie haben dann
weiter gemacht.

Ja, genau. Ich bin drangeblieben. 1ch habe dann auch einen Preis bekommen von der Lebenshilfe. Dasist der
BOBBY -Preis. Den habe ich bekommen fur die Frage an Frau Merkel .4

2019 haben Sie dann die Petition ,, M enschen mit Down-Syndrom sollen nicht aussortiert werden!*
gestartet.

Ja. Daswar eine Petition auf der Seite change.org. Da haben wir mal was gestartet. Es ging da auch um den
Bluttest und dass wir Menschen mit Down-Syndrom nicht aussortiert werden sollen. Meine Idee war einfach



mal zu sagen: ,, Wir wollen nicht direkt aussortiert werden.” Und ,, Wir haben ein cooles Leben.” Viele Leute
haben unterschrieben und das wéchst sogar noch weiter.5

Warum sind Sie dagegen, dass die Krankenkassen den Nicht-invasiven Pranataltest (NIPT) bezahlen?

Das Ding ist, dass es dann Menschen mit Down-Syndrom gar nicht mehr gibt. Und dann habe ich weniger
Freunde und das ist dann auch schade.6

Schon jetzt werden weniger Kinder mit Down-Syndrom gebor en, well viele Schwangere den Test
machen. Die meisten entscheiden sich fir einen Abbruch, wenn der F6tus das Down-Syndrom hat.
Warum glauben Sie machen wer dende Eltern den Bluttest?

Ich glaube die wollen den Test machen, um zu gucken: Wer hat das Down-Syndrom und wer nicht. Die
Frageist, ob man das jetzt schafft oder nicht, ein Kind mit Down-Syndrom grof3zuziehen. Und man muss
sich auch erstmal trauen.

Manche wer denden Eltern sagen: |ch mochte den Test machen, um zu wissen, ob mein werdendes
Kind das Down-Syndrom hat. I ch wiirde keinen Spatabbruch machen. Ich mdchte es aber vor her
wissen. Konnen Sie diesen Wunsch ver stehen?

Ohja. Ja, auf jeden Fall. Welil esist gut, dass man sich dartiber informiert. Und dann ist man vorbereitet.
Wasist | hre Botschaft an werdende Eltern?

Meine Botschaft ist sich mal zu trauen, ein Kind mit Down-Syndrom grof3zuziehen und dass das cool wird!
Aber auch die Gesellschaft muss sich verandern. Es missten viele Menschen mit Down-Syndrom gesehen
werden und auch mal zu Wort kommen.

Ich war halt auf der Stral3e, um zu demonstrieren. Esist wichtig eine Meinung haben und sagen zu dirfen.
Ich war auf der Demonstration in Berlin. 2019 war das. Da habe ich gesprochen. Auf der Demonstration
»Inklusion statt Selektion!* 7. Dawaren auch noch andere. Zum Beispiel Arthur Hackenthal aus Berlin. Der
ist auch dagegen.

Einen Tag nach der Demonstration hat der Bundestag Uber den Test diskutiert. Seit dieser
, Orientierungsdebatte” hat der Deutsche Bundestag nicht weiter Gber den Bluttest gespr ochen und
nichts unternommen — obwohl esviel Protest gab. Sind Sie enttduscht von der Politik?

Ja, schon. Weil eswird nicht so viel diskutiert dartber.
Haben Sie eine Forderung an den neuen Bundestag?

Also meine Forderung ist Inklusion! Dasist auf jeden Fall wichtig. Und esist auch wichtig, weiter Uber
dieses Thema zu sprechen.

Es gibt jetzt auch eine neue Petition. Die heif3t , Tagesschau in Leichter Sprache —jetzt!*.8 Wir fordern
Nachrichten in Leichter Sprache — jeden Tag! Gerade gibt es das nur einmal die Woche und dawird zu
schnell gesprochen, dadurch kommen wir nicht mit. Es gibt auch noch andere Kollegen, die da mitmachen.
Es sind schon sehr viele Stimmen zusammengekommen und das ist super. Inklusion ist halt mega wichtig fir
ganz Deutschland. Das muss gemacht werden. Uberall.

Hangen diese Themen Ihrer Meinung nach zusammen? Also die Inklusion und der Bluttest. Glauben
Sie, dassweniger Schwangere sich fur einen Spatabbruch entscheiden wirden, wenn es mehr



Inklusion gabe?

Auf jeden Fall ja.

Gibt esnoch etwas, das Sie loswer den méchten?

Ja, also, also was ich halt so sagen méchte ist: , Ey, das Leben mit Down-Syndrom ist cool!*

Vielen Dank fur das Gesprach!

Das Interview fuhrte Taleo SUwe.

1Magazin Ohrenkuss: www.ohrenkuss.de.

2Anmerkung der Redaktion: Wir sprechen fir den Zeitraum der Schwangerschaft bewusst
ausschliefdich von ,, Embryonen/Foten” oder ,, werdenden Kindern®, womit wir sprachlich abbilden
mochten, dass es sich eben nicht um ,fertige” Kinder handelt. Den Begriff ,,Babys* lassen wir hier as
Zitate von Natalie Dedreux stehen. Auf3erdem verzichten wir in den Zitaten auf die von uns gewahlte
gendersensible Schreibweise mit Gendersternchen *.

3Die ganze Sendung , Die ARD-Wahlarena mit Angela Merkel am 11. September 2017* kann unter
folgendem Link angesehen werden (ab 22 Min. 45 Sek. die Frage von Natalie Dedreux sowie die
Antwort von Angela Merkel): www.kurzelinks.de/gid260-tac.

4Fur mehr Informationen zum Medienpreis BOBBY : www.kurzelinks.de/gid260-tag.

SPetition ,, Menschen mit Down-Syndrom sollen nicht aussortiert werden!*, change.org, online:
www.kurzelinks.de/gid260-tae.

6Aktuelle Studienergebnisse zeigen, dass der Anteil der Menschen mit Down-Syndrom an der
europai schen Gesamtbevélkerung schon jetzt deutlich unter den statistisch zu erwartenden Zahlen
liegt. Vgl. de Graaf, G./Buckley, F./Skotko, B.G. (2021): Estimation of the number of people with
Down syndrome in Europe. In: European Journal of Human Genetics, 29, S.402-410,
www.doi.org/10.1038/s41431-020-00748-y.

7Der Verein downsyndromberlin e.V. hatte 2019 eine Demonstration anl&sslich der
Orientierungsdebatte im Deutschen Bundestag im April, sowie eine Kundgebung zum Beschluss des
G-BA fur die Kassenfinanzierung des NIPT auf Trisomien im September organisiert. Berichte,
Redebeitrdge sowie die Gemeinsame Erkl&rung ,, Ja zur Vielfalt des menschlichen Lebens® finden sich
online: www.kurzelinks.de/gid260-taf .

8Petition ,, Tagesschau in Leichter Sprache — Jetzt!“, change.org, online: www.kurzelinks.de/gid260-
tad.
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