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Was ware, wenn es Trisomie 21 nicht gabe?

TEXT: DANIELA WEDEL

Einstieg

Ich mochte mein Herz sprechen lassen und
euch zeigen, wie es sich fiir mich anfiihlt und
wovon ich iiberzeugt bin, wenn ich iiber das
Leben mit Menschen, die eine Trisomie 21
haben, nachdenke.

Stell dir einmal vor, es gdbe Trisomie 21
nicht. Keine Menschen mit Trisomie 21 - ein-
fach weg. Auf den ersten Blick konnte man
denken: »Dann wire alles einfacher, glatter,
besser planbar.«Aber wenn du genauer hin-
schaust, merkst du: Es wire ein Verlust, ein
sehr grofler. Denn all die Begegnungen, all
die Erfahrungen und all die Freude, die Men-
schen mit dieser Genvariante in unser Leben
bringen, wéren einfach weg.

Herzgefiihrter philosophischer Teil

Wenn ich dariiber nachdenke, empfinde ich:
Wir wiirden viel verlieren, was man nicht
messen, testen oder berechnen kann. Per-
fektion - alles glatt, vorhersehbar, ordent-
lich - mag auf den ersten Blick schon er-
scheinen. Aber das Leben lebt von Uberra-
schungen, von kleinen Stolpersteinen, von
Menschen, die uns herausfordern und uns
auf besondere Weise Freude schenken. Ge-
nau diese Menschen machen das Leben bunt,
lebendig und reich.

Menschen mit Trisomie 21 zeigen uns,
was wirklich wichtig ist. Sie leben im Mo-
ment, sie zeigen Freude, Zuneigung und Hu-
mor. Sie fordern uns heraus, geduldiger, of-
fener und liebevoller zu sein. Sie zeigen uns,
dass wir nicht perfekt sein miissen, um wert-
voll zu sein.

Mein Mann, der selbst Heilerziehungs-
pfleger ist, sagt immer etwas, das ich un-
glaublich schon finde: »Trisomie 21 ist et-
was Gutes, denn man hat ein Chromosom
mehr. Das ist ein Plus. Und es ist immer gut,
wenn man von etwas mehr hat.« Er erklarte
dies auch so unseren eigenen Kindern und
unseren Nichten und Neffen. Alle fanden das
total beeindruckend. Sie sagten dann: »Boah,
da muss man ja etwas ganz Besonderes sein,
wenn man von etwas mehr hat — mehr als
alle anderen!« Fiir mich trifft das genau den
Kern: Dieses »Extra«-Chromosom bedeutet
ein Extra an Freude, Liebe und besonderen
Erfahrungen im Leben.

Wenn wir anfangen wiirden, Menschen
mit diesem Extra auszusortieren, héitten wir
vielleicht weniger Abweichungen in den
Chromosomen - aber gleichzeitig wiirden
wir so viel verlieren, das sich nicht mes-
sen lasst: Lebensfreude, Herzlichkeit, be-
dingungslose Liebe. Die Welt wire ordent-
licher, aber kilter, ohne Uberraschungen,
ohne Wirme.

Trisomie 21 ist mehr als ein genetischer
Unterschied. Sie ist ein Spiegel, der uns zeigt,
was im Leben wirklich zéhlt, was wir brau-
chen, um menschlich zu sein. Diese Lektio-
nen lernen wir nicht aus Biichern, Tests oder
Statistiken — wir lernen sie von Menschen,
denen wir begegnen, die wir kennenlernen,
die uns berithren und manchmal mitten ins
Herz treffen.

Wenn ich daran denke, wie meine Toch-
ter und die Menschen in der Wohngruppe,
in der ich arbeite, mein Leben bereichern,
spure ich tief: Ohne sie wire mein Leben ér-
mer, klter, leiser. Sie zeigen mir, was Gliick,
Mut und Liebe wirklich bedeuten.

Meine Arbeit in der Wohngruppe

Fiir mich ist es ganz normal, Menschen mit
Trisomie 21 um mich zu haben - schlief3-
lich habe ich selbst eine Tochter mit diesem
Extra. Diese Normalitét zieht sich durch
mein ganzes Leben: im Alltag, zu Hause,
im Freundes- und Bekanntenkreis, bei der
Arbeit.

In meiner Wohngruppe leben drei Men-
schen mit Down-Syndrom. Jeder von ihnen
ist auf seine Weise einzigartig, besonders, lie-
benswert und manchmal auch laut, wild oder
stur. Aber genau das ist das Leben, genau das
ist Menschsein.

Ich denke an A., der jeden Morgen sin-
gend durch die Flure lduft und mich mit sei-
nem Lachen ansteckt, auch wenn ich miide
bin. Ich denke an L., der mich mit einer Um-
armung begriifit, die so ehrlich und herzlich
ist, dass sie einem den Tag rettet. Und an P,
der manchmal ganz still ist, mich dann aber
mit einem kleinen Lacheln ansieht, das mehr
sagt als tausend Worte. Ohne diese Men-
schen wiére die Wohngruppe ein anderer
Ort - funktional, vielleicht effizienter, aber
ohne das Besondere, ohne diese Wirme, die
den Alltag lebenswert macht.
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Ich habe in meiner Arbeit gelernt, dass
Menschen mit Trisomie 21 oft Eigenschaften
verkorpern, die wir als Gesellschaft verlernt
haben: Ehrlichkeit, Unmittelbarkeit. Wenn
ich sehe, wie sie miteinander umgehen, wie
sie fiireinander da sind, wie sie lachen, sich
argern und wieder versdhnen, dann weif3
ich: Das ist gelebte Menschlichkeit. Das ist
das, was uns alle verbindet.

Der Alltag mit ihnen ist abwechslungs-
reich. Wir gestalten gemeinsam Mahlzeiten,
planen Aktivititen, spielen etwas gemeinsam
oder unternehmen Ausfliige. Die Bewohner
helfen im Haushalt, tibernehmen eigenstén-
dig Aufgaben und somit Verantwortung fiir
sich und ihr naheres Umfeld.

Besonders beeindruckend ist, wie selbst-
verstandlich sich die Bewohner in die Ge-
meinschaft einbringen. Jeder Tag ist geprégt
von kleinen Erfolgen: ein gelungenes Spiel,
ein schon gedeckter Tisch, grenzenlose Em-
pathie mit den Mitbewohnern, ein Lachen,
das den ganzen Raum fiillt. Fiir mich ist das
Alltag - und trotzdem tberwiltigend, weil
es zeigt, wie aktiv und selbststindig sie le-
ben kénnen.

Die Arbeit in der Wohngruppe hat mir
vor Augen gefiihrt, dass Menschen mit Tri-
somie 21 Herausforderungen anpacken, eige-
ne Ideen umsetzen und Beziehungen ge-
stalten — und dass sie dabei lachen, tanzen,
singen, Aufgaben und Verantwortung tiber-
nehmen und einfach am Leben teilnehmen,
genauso wie jeder andere auch.

Fiir mich ist diese Normalitét eine Berei-
cherung. Ich lerne taglich Geduld, Einfiih-
lungsvermogen und Kreativitit im Umgang
mit Menschen. Begegnungen mit Menschen,
die Trisomie 21 haben, inspirieren mein Leben
beruflich wie privat. Ohne sie wire mein Blick
auf die Welt und das Leben deutlich enger.

Personliches: meine Tochter

Ich habe eine 15-jéhrige Tochter mit Mosaik-
Trisomie 21, und wenn ich mir vorstelle, sie
ware nicht da, wire mein Leben viel drmer.
Wir leben als ganz normale Familie den iibli-
chen Familienwahnsinn. Sie hat drei Briider,
mit denen sie spielt, streitet und lacht — ge-
nauso wie andere Kinder. Sie kann schwim-
men, Rad fahren und Schlittschuh laufen.
Sie liest gerne Fantasy-Biicher, schreibt ihre
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eigenen Geschichten und ja, auch rechnen bis
tiber die Millionen klappt schon super. Egal
ob addieren, subtrahieren, multiplizieren
oder dividieren. Man glaubt es kaum, wenn
man von der angeborenen Dyskalkulie bei
Menschen mit Trisomie 21 ausgeht, aber auch
die Fliche und den Umfang eines geometri-
schen Korpers kann sie gut berechnen. An
Briichen {ibt sie sich gerade, bevor sie ihre
Priifung zum Forderschulabschluss im Be-
reich Lernentwicklung schreibt.

Meine Tochter hat eigene Traume und
Ziele. Nach der Schule méchte sie eine Aus-
bildung auf dem ersten Arbeitsmarkt ma-
chen - mitten im Leben, wie jeder andere Ju-
gendliche. Thr Klassenlehrer geht davon aus,
dass dies kein Problem wird. IThr nichstes gro-
es Ziel ist es, nachstes Jahr mit dem Autofiih-
rerschein zu beginnen. Wir sind guter Dinge,
dass auch dieser Wunsch in Erfiillung geht.

Im Ortlichen Fufiballverein »Fortuna
Neuses« ist sie von klein auf Mitglied. Sie
engagiert sich dort bei Festlichkeiten und
wuppt den Kuchenverkauf inklusive des
Abkassierens schon im Schlaf. Meine Toch-
ter tanzt in der Tanzgruppe des Vereins zu-
sammen mit den anderen Kindern ihres Al-
ters und hat mit ihnen gemeinsam bereits
an der einen oder anderen Tanzauffiihrung
bei 6ffentlichen Veranstaltungen teilgenom-
men. Sie gehort von klein auf ganz selbstver-
standlich zum Verein und wird dort akzep-
tiert und geschatzt.

Zusammen gehen wir als Familie auf Fes-
te, Kirchweihen und das Sommer-Open-Air
der benachbarten Feuerwehr. Meine Toch-
ter genief3t diese Momente genauso wie je-
der andere Jugendliche. Dabei wird gefeiert,
getanzt und gelacht. Auch das eine oder an-
dere Schliickchen Alkohol gehort seit diesem
Jahr dazu und wurde probiert — immer ver-
antwortungsvoll begleitet von uns.

Wir sind als Familie mit unserem Wohn-
wagen bereits quer durch Europa gefah-
ren — unsere Tochter war dadurch schonin 16
verschiedenen Landern: Nach Skandinavien,
ins Baltikum und tiber den Balkan hat uns
unser Weg gefiithrt. Uberall wo wir waren,
sind wir offenen, neugierigen Menschen be-
gegnet und wir haben nie echte Behinderten-
feindlichkeit erlebt. Besonders diese Reisen
zeigen mir, dass ihr Leben mit Trisomie 21
keineswegs Einschrinkung bedeutet, son-
dern voller Erfahrungen und Abenteuer ist.

Auflerdem habe ich durch meine Tochter
viele Menschen kennengelernt, die ich ohne
sie niemals getroffen hitte. Freundschaften,
Begegnungen, Bekanntschaften - all dies be-
reichert unser Leben und erweitert meinen
personlichen Horizont.
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Der Bluttest -
Fortschritt oder Herzverlust?

Heute kann ein Bluttest schon in der Schwan-
gerschaft anzeigen, ob ein Kind Trisomie 21
hat. Im Anschluss ist es den Eltern tiberlas-
sen, das Kind zu bekommen oder eben nicht.
Manche nennen das Fortschritt. Aber
wenn wir so weitermachen, verlieren wir
so viel, das sich nicht messen lasst: Freude,
Herzlichkeit, echte Begegnungen. Und die
eigentliche Frage ist nicht: »Wie normge-
recht ist jemand?«, sondern: »Wie mensch-
lich wollen wir miteinander umgehen?«

Blick in die Statistik

Und wenn wir jetzt noch einen Blick in die
Statistik werfen, wird die Dimension noch
klarer: Die geschitzte Schwangerschafts-Ab-
bruchrate bei einem positiven Test auf Triso-
mie 21 liegt hierzulande bei tiber 9o %.

In Deutschland leben heute ungefihr
50.000 Menschen mit Down-Syndrom. Das
klingt vielleicht nach einer kleinen Zahl, aber
hinter jeder Zahl steckt ein Gesicht, eine Ge-
schichte, eine Familie - genau wie bei mei-
ner Tochter.

Schauen wir noch grofler: Der Mikro-
zensus 2021 zeigt, dass es in Deutschland
rund 10,3 Millionen Menschen mit einer an-
erkannten Behinderung gibt. Das entspricht
etwa 12,6 % der gesamten Bevolkerung. Da-
von sind etwa 7,5 Millionen schwerbehindert,
der Rest lebt mit leichteren Behinderungen.

Und jetzt kommt ein Punkt, den vie-
le gar nicht kennen: Nur ungefihr 3 % der
Behinderungen, wie unter anderem Triso-
mie 21, sind angeboren oder entstehen im
ersten Lebensjahr. Das heif3t also: Die aller-
meisten Menschen mit Behinderungen be-
kommen diese im Laufe ihres Lebens durch
Krankheit, Unfall oder einfach durch das
Alterwerden.

Und genau da stelle ich mir manchmal
eine Frage: Wenn wir schon so leichtfertig
dariiber nachdenken, ungeborene Kinder
mit Trisomie 21 auszusortieren, was machen
wir dann eigentlich mit all den anderen Men-
schen, die erst spater im Leben ihre Behin-
derung bekommen? Sollen wir auch anfan-
gen, uns von ihnen zu trennen? Was passiert,
wenn es auf einmal die eigenen Angehorigen
sind - ein Kind, ein Vater, eine Schwester, ein
Partner? Gibt man sie dann einfach ins Heim
und kiimmert sich nicht mehr?

Und wenn man das noch weiterdenkt,
wird es richtig unangenehm: Wiirden wir,
wenn es moglich wire, sogar wieder anfan-
gen, Menschen im Nachhinein »auszusor-
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tieren«? Stichwort Euthanasie. Wiirden wir
dann sagen: »Oh, das ist jetzt schwer, das
passt nicht in unser perfektes Leben, also
trennen wir uns davon«? Das klingt radi-
kal, vielleicht sogar schmerzhaft, aber genau
das zeigt, wie gefihrlich dieser Gedanke ist.
Denn wenn wir anfangen, Leben nach »per-
fekt« und »unperfekt« zu bewerten, dann
verlieren wir etwas ganz Grundsitzliches:
unsere Menschlichkeit.

Gesellschaftliche Perspektive und
Verantwortung

Wenn wir als Gesellschaft Menschen mit Tri-
somie 21 nicht mehr willkommen heif3en, sie
vielleicht sogar »verhindern«, dann sollten
wir uns diese unbequemen Fragen stellen:
Wer darfleben, und wer nicht? Wer ist »nor-
mal« genug? Wo ziehen wir die Grenze?

Jeder Mensch hat das Recht zu sein, wie
er ist. Niemand sollte dariiber entscheiden,
ob ein Leben »wertvoll genug« ist. Denn der
Wert eines Menschen lésst sich nicht in In-
telligenzquotienten, Leistungsfihigkeit oder
Chromosomen messen.

Ich finde, unsere Aufgabe als Heilerzie-
hungspflegerinnen und Heilerziehungspfle-
ger ist es, diese Werte zu vertreten und vor-
zuleben. Wir miissen zeigen, dass Vielfalt
kein Problem ist, sondern ein Geschenk.
Dass Anderssein etwas ist, das uns wachsen
lasst. Es ist leicht, iiber Inklusion zu spre-
chen - aber sie zu leben, ist eine tagliche
Entscheidung. Eine Entscheidung fiir Néhe,
fiir Verstdndnis, fiir Zeit, fiir Geduld. Und
manchmal auch gegen die Bequemlichkeit.

Wenn ich sehe, wie Menschen mit Triso-
mie 21 lachen, tanzen, feiern, lieben, dann
weild ich, dass Inklusion nicht nur eine pé-
dagogische Aufgabe ist, sondern eine Hal-
tung, eine Herzensangelegenheit. Sie erin-
nert uns daran, dass wir alle unvollkommen
sind - und genau das uns menschlich macht.

Abschluss

Was wire also, wenn Trisomie 21 nicht exis-
tieren wiirde? Wir hitten vielleicht mehr Ef-
fizienz, aber weniger Freude, mehr Normen,
aber weniger Menschlichkeit, mehr Tests,
aber weniger echte Begegnungen.

Und mal ehrlich: Ich jedenfalls hitte we-
niger Umarmungen, weniger Lachen, weni-
ger Freude, weniger bedingungslose Liebe,
weniger Tanzen, weniger Glitzer und wahr-
scheinlich viel zu viel Langeweile. Das wire
ein Verlust, den kein Bluttest der Welt jemals
rechtfertigen konnte.



