Gluck
zahilt keine

Chromosomen -

ein Bericht uber eine auBBergewohnliche Familiensituation

men ... Im Rahmen der uns auf-
grund der Risikoschwangerschaft
empfohlenen Pranataldiagnostik
wurde bei Leo ein sehr spezieller
Herzfehler diagnostiziert, wel-
cher nicht untypisch fiir Kin-
der mit Down-Syndrom ist.
Uberraschend - oder viel-
leicht auch bezeichnend
fiir unsere Zeit — war
dann die Einleitung des
anschlieSenden Bera-
tungsgespraches. Uns
wurde offenbart,
dass der Herzfehler
wohl gut operabel
sei, die Ursache
jedoch in einer
Trisomie lie-

Papa kommt von der Arbeit nach
Hause. Im Flur spielen unsere vier-
jahrigen Zwillinge Rebecca und Leo
Piratenschiff. Unsere Tochter ruft so-
fort: ,Ahoi, Kapitan Papa!” und sa-
lutiert mit der flachen Hand an der
Stirn zum Gruf3. Leo will es ihr
nachmachen. Er briillt: ,Aaaa,
Papa!”, und sein deutlich kleineres
Héndchen versucht auch zu salutie-
ren, was nur bedingt gelingt. Wir la-
chen und freuen uns. Leo hat die
Trisomie 21, besser bekannt unter
dem Namen , Down-Syndrom”.
Deshalb ist er im Vergleich zu seiner
Schwester deutlich entwicklungsver-
zogert und sein Wortschatz be-
schrankt sich noch auf wenige Wor-
ter. Doch daran denken wir in dieser

Situation nicht, vielmehr beschreibt gen konne.
die Situation im Grunde unseren Dies sollten
vollig normalen Alltag mit zwei Kin-  wir naher
dern. Fiir diesen Bericht schweifen abklaren

unsere Gedanken dann ab, und wir lassen,
schwelgen in den Erinnerungen der ~ denn
letzten vier Jahre. ,hie-

Am Anfang: Die grofie Freude iiber
eine Zwillingsschwangerschaft. Das
Geschlecht der Kinder war uns egal.
,Hauptsache gesund!” - so, wie alle
Eltern sich ihre Kinder wiinschen.
Aber bei uns sollte es anders kom-

mand miisse heute ein Kind mit einer
Behinderung bekommen”. Dass wir
keine weitere Abklarung wiinschten,
stie bei der Arztin auf groSes Unver-
standnis. Wir fuhren nach Hause -
zugegebenermaflen nicht in Hoch-
stimmung, denn ein behindertes
Kind wiinscht sich sicherlich nie-
mand. Sofort informierten wir uns:
Menschen mit dem Down-Syndrom,
also mit ,Trisomie 21“, haben 47 statt
46 Chromosomen, weil das 21. Chro-
mosom drei- statt zweimal vorhan-
den ist. Unser Kind wiirde also ein
besonderes ,EXTRA” mitbringen!
Schnell wurde klar, dass die Triso-
mie 21 eine geistige Behinderung be-
dingt, der Grad der Beeintrachtigung
allerdings variiert. Kinder mit Down-
Syndrom sind zudem haufig krank-
heitsanfélliger und haben auch mit
spezifischen Krankheiten zu kamp-
fen. Aber dann auch das Uberra-
schende: Wir stieflen auf viele posi-
tive Erfahrungsberichte, teilweise
geradezu auf euphorische Stellung-
nahmen. Das Fazit: Kinder mit
Down-Syndrom seien , Sonnen-
scheinkinder” und etwas ganz Beson-
deres - und vor allem fiir ihre Eltern
und Familien eine enorme Bereiche-
rung. Und wir nehmen es gleich vor-
weg: Es stimmt!
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