HATTEN WIR NUR GEWUSST

ES WIRD GUT

Der Tag, an dem die Diagnose kam, veranderte unser Leben. Ein Kind mit Down Syndrom -
was bedeutet das?

Eine Sammlung an Briefen von Mittern, die mit dem Wissen von heute zurlick an ihr eigenes
Ich schreiben - ihr eigenes Ich am Tag der Diagnose.



TRAUER IST IN ORDNUNG

ES WIRD BESSER

Es wird sogar noch besser, als du es dir jetzt Uberhaupt vorstellen kannst. Es wird besser, als einfach nur
gut. Es wird besser, es wird leichter und dann plétzlich, ohne dass du es Uberhaupt bemerkst, wird es total
normal werden.

Niemand von uns wird ihn jemals vergessen: DEN Moment.

Den Moment, als ein eigentlich fremder Mensch uns gegentber stand und mit ein paar Worten unsere ganze
Welt ins Wanken brachte. Der Tag der Diagnose. Trisomie 21 - Down Syndrom!

Die Idee zu diesem Projekt entstammt meinem eigenen Wunsch in diesem Moment. So gerne hatte ich an

besagtem Tag etwas in der Hand gehabt, in dem ich ,Gleichgesinnte® hatte ,treffen” kdnnen. Zwei Tage nach
der Diagnose gab man mir eine Infobroschure, die zwar sehr informativ war, aber das emotionale Chaos, in
dem wir uns gerade befanden, weder auffangen noch ordnen konnte.

Nun haltst du diese Seiten in den Han-
den. Seiten, die von Muttern fur Mitter
gestaltet wurden. Du bekommst hier
I N HALT keine medizinischen Fakten oder umfang-
reiches Wissen Uber Trisomie 21 (dieses Wis-

sen kommt Stiick fur Stlick, mit jeder Erfahrung
Vorwort / Inhaltsverzeichnis Seite 3 und jedem Gesprach wie von alleine zu dir und
macht dich noch schnell genug zu einem Experten).
Auchwollenwirdirnichtsagen, wiedudichfihlensollst-

Dominigue und Enya SEICE jedes Gefiihl, das du jetzt hast, ist mit gutem Recht da. Es
will geflihlt und ertragen werden. Es gibt nichts, woflr du

Nicole und Jonas Seite 6 dich schamen musst. Wir haben alle diesen Strudel durch-
schwommen und nach Luft geschnappt. Hatten Angst, ver-

“ und was ist mit lhren anderen _ spurten Trauer. Aber diese Gefiihle vergingen und machten
Kindern?” Seite 8 Platz fir etwas, das wir nicht erwartet hatten. Hatten wir da-

: mals nur gewusst, was wir heute wissen. ..

Beate und Oskar Seite 10 Genau aus diesem Gedanken heraus entstand das Konzept,
das die kommenden Seiten fullt. Mitter, die einen Brief an

, . sich selbst geschrieben haben. An die Person, die sie waren,

Lara und Tilda Seite 12 als sie die Diagnose Down Syndrom erhalten haben. Jede
von uns hatihre ganz eigene Geschichte und doch verbindet

Wie das ,kleine Extra“ Bande Seite 14 uns dieses winzig kleine Extra-Chromosom auf eine einzig-
kndpft artige Art und Weise. Macht uns zugehérig zu einem Club,
der die Welt mit anderen Augen sieht und Wunderbares ent-

Sarah und Mia Seite 16 deckt, wo andere nur Alltdgliches sehen. Lies, was wir uns zu

sagen haben und du wirst anfangen, dir deine Zukunft aus-
- _ zumalen und vielleicht fallt dir das Atmen danach wieder ein
Alex und Winnie Seite 18 wenig leichter.

_ Wir alle winschen dir von Herzen, dass du bald siehst und
Wie sollich es nursagen? Seite 20 spurst, was die Zukunft dir schenken wird.
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Salomé und Mena Seite 22

In Liebe




ALEX & WINNIE

Winnies Geburtstag 08.06.2018

Alex Alter bei der Geburt 32

Diagnose erhalten 20 Stunden nach der Geburt

Winnie kam finf Tage vor dem Termin zur Welt und hat von Beginn an prob-
lemlos von der Brust getrunken.

Sie hatte eine Duodenalstenose. Diese Diagn’ose wird normalerweise begeléii_
im Verlauf der Schwangerschaft gestellt und m"deh ersten Lebe;stslgen tep

ert. Bei ihr blieb diese starke Verengung im Zvvolffmgerdarm zehn ' onien
unentdeckt und hat sich vor allem durch starkes schvvalla.mges Erdrec S
gezeigt. Durch diese lange Zeit ist ihr Magen extrem vergro&ertRZLi NemChdem
ein Blindsack (double bubble) gebildet, vvel;her Nahrung bun eAr : ?;it e
sie operiert wurde, geht es inr viel besser. Kein Spucken, grolser Appe

auch der Magen passt sich ihrem Korper weiter an.

Winnie mochte am liebsten immer Musik hc’jrep. Bevorzugt Qindeutlg Kinder-
lieder, Hip Hop und Reggae. Oder sie imiti.ertﬂerlaute. Am I|etést§n aennne
Hund. Den ganzen Tag. Und baden geht sie gern. Super gern. Badew ,
Schwimmbad, Planschbecken. Hauptsache nass.

Alex war das erste Jahr zusammen mit Winnig zU Hause. Seitdem Winnie 14
Monate ist, geht sie in die Kita in eine integrative Gruppe.
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iese Woche war mega anstrengend. Kontrol-
D ]unlersuchung im Krankenhaus, Untersy-
chung beim Augenarzt, die ersten Kita-Win-
ter-Viren machen sich brejt und oben drauf auch noch
die Grippeschutzimpfung. Dazu natiirlich noch Physio

und arbeiten war ich zwischendurch auch. Es war also
anstrengend, Richtig anstrengend. Fir uns alle.

Das ist er also, der neue Alltag mit Kleinkind, wie ihn
auch tausend andere Familien durchleben. Mit wie
vielen Chromosomen auch immer. Und dazu gehort
auch dieser Moment am Abend, den man eigentlich
nicht in Worte fassen kann: beim Singen schlift das
Minimadchen vollig verschmust und zufrieden in
meinem Arm ein. Fiihlt sich so wohl, so geborgen, so
geliebt und so sicher, dass sie einfach die kleinen Aug-
lein zu macht und anfangt zu schnarchen. Fiir mein
Mama-Ich die tollste Liebeserk]érung, das innigste
Gefiihl, der Still-Steh-Moment. Zum Heulen.

Vor Glick!

Vollig unvorstellbar, wenn ich anderthalb Jahr zuriick-
denke. Geburt. Diagnose!

Vollig unmoglich dieses Kind so 7u lieben, wie ich es
geplant hatte. ,Ich will die nicht. Ich kann sie doch gar
nicht so lieben wie ich mir das vorgestellt habe. Das
wird sie sofort merken. Das ist doch nicht fajr* Das
alles habe ich genau so, voller \/Terzweiﬂung, mitten in
der Nacht in den Telefonhérer gesprochen. Und das
meinte ich alles auch genau so. Zwei Stunden habe ich
es in Dauerschleife immer und immer wiederholt.
Und am anderen Ende hat meine Mama einfach zuge-
hort, mit mir geweint und mich beruhigt.

Ieh wollte das Kind aus meinem Kopf, aus meiner Vor-
stellung, aus meinem Plan fiir mein Leben. Und wenn
ich sie im Arm h atte, wollte ich nur sie. Mein Mi nimad-
chen. Mein erstes Baby. Ich war so schockverliebt.
Diese Zerrissenheit war so absurd. Es war nichts mehy
wie geplant. Im Riickblick dje schlimmsten drei Tage
meines Lebens. Drei an der Zahl. Und dann die
unrealsten Wochen gleich im Anschluss.

Mein Mama-Herz hat von Sekunde eins so
stark geschlagen wie nur moglich. Und ich
habe es geschafft, darauf zu héren. Ieh habe
geweint, getrauert, gezweifelt, hatte Angst,
war ohnméichtig. Ieh musste das alles zu-
lassen, um mir der Situation bewusst
werden zu kénnen und es hat so sehr ge-
holfen. Es hat mir geholfen, mich von
dem Wunschkind in meinem Kopf lie-
bevoll zu verabschieden und stattdes-

sen das Wunschkind, das in meinen
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Armen lag, also so ganz real, annehmen zu kénnen.
Also alle Systeme auf: ,Wir haben ein Baby!*., Ku-
scheln, starren, horchen, strahlen, beieinander sein,
nah sein, kennenlernen, lieben, weinen — vor Gliick!
Dieses schnelle, aber dennoch sehr bewusste Um-
schalten war fiir uns das Beste, was wir hiitten tun
konnen. Ankommen, uns finden, Familie sein, vollig
ahnungslose Erstlingseltern. Kein Google, keine Stu-
dien, Berichte oder Szenarien. Wir. Einfach wir. Wo-
chenbett, Babyblues, Ankommen, geliebte Menschen
um uns, teilen, mitteilen, weinen und aufgefangen
werden.

Danke Herz! Fiirs Wegweisen, zulassen, ehrlich sein.
Bei all den Nebengeriuschen dieser Welt, dieser Ge-
sellschaft, dieser Diagnose hast du mir dje Schonheit
mit voller Wucht prisentiert. Winnie!

Nach und nach ist in meinem Kopf ein neuer Plan
entstanden und was soll ich sagen, Plan B sieht ziem-
lich genau so aus wie Plan A, nur mit einem Chromo-
som mehr. Die gleichen Werte, die gleiche Liebe, die
gleichen Ziele und W tunsche. Jetzt sehe ich, was mir
zu Beginn einfach noch nicht moglich war, was Zeit
brauchte.

Mama von diesem Minimadchen zu sein, ist das auf-
regendste, schonste, iiberwéﬂtigendsle, anstregendste
und groRartigste Gefiihl uberhaupt. Mach weiter so
Alex, vertraue dir, deinem Mama-Gefiihl, deinem
Herzen. Es liebt dieses Minimadchen genau so, wie
du es dir immer vorgestellt hast und daran wird sich
auch nichts dndern.
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