Nach Regen folgt immer wieder Sonnenschein

Mein Name ist Sabine und ich bin Mutter dreier Kinder: Die beiden Téchter sind 9 und 7
Jahre alt und besuchen die 2. und 4. Klasse Grundschule, unser Jungster ist jetzt fast 5 und
besucht heuer schon das zweite Jahr den Kindergarten. Nun méchte ich euch meine
Geschichte mit Roman, unserem besonderen Kind mit Down-Syndrom erzahlen:

Wir hatten lange Uberlegt, ob wir noch ein drittes Kind in Erwagung ziehen. Ich habe lange
hin und her Uberlegt. Als wir uns dann entschieden hatten, noch ein Kind zu bekommen, hat
das auch sofort funktioniert. Damals hatte ich genau einen Termin beim Heilpraktiker wegen
meines Heuschnupfens. Er wollte schauen wogegen ich allergisch bin. Als ich ihm erzahlte,
dass ich vielleicht schwanger sei, brach er die Therapie sofort ab, wegen der potentiellen
Maoglichkeit einer Fehlgeburt. Ich war also nur einen Tag dartber, aber da hatte ich schon
das Gespur, dass sich mein Korper verandert. Das alles hat also so sein gemusst. Als ich
dann den Schwangerschaftstest gemacht habe, war es definitiv: Ich war schwanger und
uberglucklich, dass es so schnell geklappt hatte. Das Baby war unser absolutes
Wunschkind. Nicht ein einziges Mal hatte ich die Beflrchtung, dass irgendetwas anders ist
als bei meinen anderen beiden Schwangerschaften.

Die Schwangerschaft verlief zunachst unauffallig und es ging mir gut. In der 20.
Schwangerschaftswoche hatte ich zwar Blutungen und musste deshalb zwei Wochen liegen
und mich schonen, jedoch waren meine Mutter und meine Schwiegermutter mir eine sehr
grol3e Hilfe und entlasteten mich und passten auf meine zwei Tochter auf. Kein Arzt sah,
dass bei Roman etwas anders war. Auch die Messung der Nackenfalte war im Normbereich
und da ich damals erst 32 Jahre jung war, wurden auch keine weiteren Tests durchgefuhrt.
Im Nachhinein bin ich darliber sehr froh, denn somit wurde uns die Entscheidung
abgenommen.

Zwei Wochen vor dem Geburtstermin bekam ich Wehen, weshalb wir gleich ins
Krankenhaus fuhren. Das Baby lag quer im Bauch, sodass ein Kaiserschnitt notwendig war.
Nach langer Diskussion, ob wir es holen sollten, wurde dann der Kaiserschnitt vorbereitet.
Roman kam am 15. Juni 2012 im Krankenhaus in Brixen zur Welt. Die Freude war grol3,
dass es ein Junge war und wir konnten unser Glick kaum fassen. Bei dem Anblick unseres
Jungen kamen mir die Tranen, ich war uberglucklich und er war wunderschon. Nie im Leben
hatte ich gedacht, dass irgendetwas anders ist.

Meinem Lebenspartner hat die Arztin leider gleich nach der Geburt gesagt, dass bei Roman
etwas mit den Genen nicht stimmen wirde. Es war flr ihn, wie ein Schlag ins Gesicht. Er
kam sich so hilflos vor und war sehr enttauscht. Die Zeit mit dem Baby im Arm war fur ihn
endlos, er fuhlte sich alleine. Es fiel ihm schwer den Jungen in sein Herz zu lassen. Warum
die Arztin ihren Verdacht nicht uns beiden zusammen mitgeteilt hat, wissen wir nicht, es
machte die Situation jedenfalls sehr schwer. Vielleicht hatte sie uns einiges erspart, denn
mein Lebensgefahrte hatte einen totalen Schock erlitten. Er konnte nichts mehr geniel3en,
musste mit seinem Gefuhlschaos alleine zurechtkommen und reden konnte er auch mit
niemanden. Schade, dass oft das notige Feingefuhl beim Fachpersonal fehlt.

Ich lag gleichzeitig glicklich und unwissend im Aufwachraum. Zu meiner Bettnachbarin
aulerte ich mein Glick und sagte ihr nichtsahnend, dass ich sehr froh und dankbar sei, drei
gesunde Kinder zu haben.

Bis zu dem Moment, der mein Leben veranderte. Ich erinnere mich an den gro3en Schock,
die totale Hilflosigkeit, als am Abend der Doktor zusammen mit meinem Lebenspartner das
Zimmer betrat und mir mitteilte, dass bei Roman, unserem Baby, der Verdacht auf Down
Syndrom bestunde. Keiner hatte damit gerechnet, da bei den Untersuchungen in der
Schwangerschaft nie auch nur der geringste Verdacht geaufdert wurde. Es war ein Schock:
,Das kann doch gar nicht sein - die haben sich bestimmt vertan - eine Verwechslung!“ Ich



war sehr traurig, aber erstaunlicherweise war ich selbst nicht so enttaduscht wie mein Partner.
Ich hielt Roman im Arm, sah ihn an und flr mich war klar, dass ich egal was passiert, Roman
annehmen wurde und wie jedes meiner Kinder lieben warde. Fur mich war er wunderschon
und ich fand Uberhaupt nicht, dass er irgendwie anders aussehen wirde. Aber naturlich
hoffte ich, dass sich die Arzte tauschten, dass das alles nur ein Albtraum sei und dass sich
alles zum Guten wenden wurde.

Mein Freund tat sich mit der Situation besonders schwer. Er war Uberfordert und er konnte
nicht Uber seinen Schmerz sprechen. Aullerdem konnte er anfangs mit Roman nichts
anfangen und das tat mir sehr weh. Immer wieder suchte ich das Gesprach mitihm. Unsere
beiden Tochter waren sehr stolz auf ihren kleinen Bruder und liebkosten ihn
ununterbrochen. Sie haben ihn gleich in ihr Herz geschlossen. Sie waren so gliicklich und
wir so verzweifelt.

Wir mussten zwei Wochen auf das Ergebnis der Untersuchungen warten, damit wir endlich
Gewissheit hatten. Diese Zeit war ein Hoffen und Bangen, ein Geflhlschaos, ein Geflihl von
Hilflosigkeit und Zukunftsangst; immer wieder malte ich mir im Kopf aus, dass Roman ein
normales Kind sei und dass der Albtraum bald ein Ende haben wiirde und sich die Arzte nur
getauscht hatten. Immer wieder schauten mein Freund und ich unser Baby an und
ermutigten uns gegenseitig, dass Roman nicht die Ziige eines Down-Syndrom Kindes habe
und dass das alles sicherlich nur ein Irrtum sei. Roman hatte nicht die typischen Merkmale,
denn ich konnte ihn ohne Probleme stillen und er behielt die Zunge im Mund.

Im Krankenhaus hatte ich damals eine schone Begegnung mit einer Hebamme. Sie hatte
selbst eine schwierige Zeit hinter sich und erzahlte mir ihre Geschichte. Sie fand die
richtigen Worte - Worte die von Herzen kamen. Ich fuhlte mich verstanden, denn sie konnte
sich in meine Situation hineinversetzen. Ich bin ihr sehr dankbar und an ihre Worte muss
ich heute noch oft denken. Sie gab mir auch den Rat, dass man das Hier und Jetzt geniel3en
und dass man nicht an die Zukunft denken sollte, denn das sei nutzlos. Die Hebamme sagte
auch, dass wir selbst entscheiden mussen, ob wir es unseren Bekannten sagen mochten
oder nicht. Besser ware es aber, ehrlich mit der Situation umzugehen, da man dann spater
nicht so enttaduscht und verletzt sei. Diesen Ratschlag nahm ich mir sehr zu Herzen.
Unseren Familien, Verwandten und Freunden sagten wir ganz offen, dass der Verdacht auf
Down-Syndrom bestinde und von da an waren wir nicht mehr alleine, wir bangten und
hofften gemeinsam. Einige meiner Freunde wussten nicht, wie sie mit der Situation
umgehen sollten, denn das war neu fiur sie, das kannten sie nicht, denn in unserem
Freundeskreis hat es bis dato noch nie eine solche Situation gegeben. Au3erdem wussten
sie nicht, was sie erwartet, ob sie die richtigen Worte finden wirden. Aber als sie uns im
Krankenhaus besuchten, waren sie positiv Uberrascht. Naturlich flossen Tranen, aber die
Umarmungen und Gesprache taten mir sehr gut.

Zwei Wochen war ich im Krankenhaus und diese Zeit kam mir ewig vor. Roman hatte in
dieser Zeit auch Sauerstoffprobleme, weshalb wir in die Padiatrie verlegt wurden. AuRerdem
wurden verschiedene Tests durchgeflihrt. Manchmal schlich sich in mich auch der Gedanke
ein, dass wenn er jetzt nicht durchkommen wurde, wir wieder unser altes Leben ohne
Probleme zurlckhatten und weiterleben kdnnten wie bisher. Im Nachhinein schame ich mich
sehr dafur.

Dann kam endlich der lang ersehnte Tag der Gewissheit. Wir wurden in den
Besprechungsraum gerufen und saf3en mit dem Kinderarzt am Tisch. Uns kam vor, als
wurden wir auf unser Todesurteil warten. Als der Doktor uns mitteilte, dass sich der Verdacht
auf Down-Syndrom bestatigt hatte, brach zunachst eine Welt fur uns zusammen. Die Luft
blieb uns weg und es kam uns vor wie in einem Albtraum.

Trotzdem habe ich Roman angenommen, er ist mein besonderes Kind - mein Kind, das
einer besonderen Pflege und Aufmerksamkeit bedarf. Roman war ein unkompliziertes Baby,
das kaum quengelte. Er sollte spuren, dass ich ihn annehme, dass ich mich freue und
gltcklich bin, dass er nun da ist. Naturlich schwirrten mir immer wieder tausend Gedanken



im Kopf umher, was auf uns zukommen und wie er sich entwickeln wurde, ob er mal normal
sprechen und laufen lernen wirde. Meinen Tochtern erklarte ich, dass Roman anders als
die meisten anderen Kinder sei, dass er nicht so schnell lernen wirde wie sie und vielleicht
mehr Hilfe bendtigen wirde. Sie hatten nie Schwierigkeiten, das neue Familienmitglied zu
akzeptieren und sie waren eigentlich die beste Therapie fur ihn. Mein Lebenspartner
hingegen tat sich lange sehr schwer unser drittes Kind zu akzeptieren, bekam Zweifel am
Glauben und an Gott. Er fragte sich immer wieder: Warum hat ausgerechnet unser Baby
das Down-Syndrom? Warum genau wir? Diese Fragen stellte ich mir kein einziges Mal,
denn was wurde sich an unserer Situation andern? Roman hat das Down-Syndrom und da
kann man nichts andern. Es ist so wie es ist und man muss das Beste daraus machen, denn
je schneller man das Kind annimmt, desto besser geht es dem Kind und einem selbst.
Heute kann ich sagen, dass ich es herrlich finde Vater und Sohn beim Spielen zuzuschauen,
denn sie sind ein Team und auch mein Partner kdnnte sich ein Leben ohne Roman nicht
mehr vorstellen. Romans Augen funkeln, wenn er mit Papi im Bagger oder Lastwagen sitzen
darf. Vater und Sohn strahlen Gber beide Ohren, beide sind glicklich und zufrieden. Es war
ein harter Weg, der sich aber ausgezahlt hat.

Mit der Zeit war es fur mich zweitrangig, dass wir ein Kind mit Down-Syndrom haben, in
erster Linie ist es ein Kind mit den gleichen Bedurfnissen wie jedes andere Kind. Ich scheute
mich nie mit unserem besonderen Kind in die Offentlichkeit zu gehen und war mit Roman
viel unterwegs. Somit kannte ihn in unserem Dorf bald jeder und ich bekam viel Zuspruch,
nette Worte und Hilfsangebote, was fir mich sehr wertvoll war. Indem man offen erzahlt,
welche Besonderheiten das Baby hat, kann man den Bekanntenkreis sensibilisieren und
wenn man ganz naturlich mit dem Baby umgeht, machen das auch die Anderen.

Ich bin ein Lebemensch, gehe gerne wandern, mit Freundinnen etwas essen und geniel3e
mein Leben, das ist fur mich ein unbedingtes Muss. Das gibt mir immer wieder viel Kraft und
Energie. Zum Gluck habe ich zwei fitte Omas, die mir helfen, mich unterstitzen und dafur
mdchte ich mich bedanken, denn ohne sie ware ich oft aufgeschmissen.

Als Roman geboren wurde, hatte ich das Verlangen mit anderen Eltern in Kontakt zu
kommen, die auch ein besonderes Kind haben, um einen Einblick zu bekommen, wie sie
leben und die Sache meistern. Auch wollte ich in Erfahrung bringen, welche Mdglichkeiten
es gibt, unser Kind zu fordern. Aus diesem Grund habe ich mich an eine Selbsthilfegruppe
gewandt, wo ich sehr herzlich empfangen und aufgenommen wurde. Dadurch lernte ich tolle
Menschen kennen, woflr ich sehr dankbar bin und sie sind heute eine Bereicherung fur
mich und mein Kind. Ich treffe mich regelmaRig mit anderen Mamis und wir tauschen uns
aus, was mir und sicherlich den anderen viel Kraft und Mut gibt. Mittlerweile bin ich selbst
eine der Leiterinnen der Selbsthilfegruppe, weil es flir mich ein gro3es Anliegen ist, andere
Mutter aufzuklaren und zu unterstitzen.

Von Anfang an bin ich wochentlich mit Roman zur Therapie (Physiotherapie und Logopadie,
spater Ergotherapie) ins Krankenhaus Brixen gefahren, wo er sehr viel lernen und
mitnehmen konnte. Roman machtimmer mit Begeisterung mit, denn er will lernen. Es dauert
bei einem Kind mit Down-Syndrom bei allem ein bisschen langer, sie lernen spater laufen,
sprechen usw., jedoch durch die Sprachférderung und Mundmotorik kann man sehr viel
dazu beitragen, dass sich das Kind gut entwickelt und auch selbstandig wird. Anfangs halfen
ihm Gebarden (GUK), mittlerweile spricht er auch 2-3 Wortsatze. Dadurch dass man sehr
viel Zeit miteinander verbringt, verbindet das einen noch mehr und es schweil3t einen
zusammen. Er hat sich bis jetzt sehr gut entwickelt, kann gehen, laufen und klettern und
kann sich auf seiner Weise verstandigen. Ich bin wirklich sehr stolz auf ihn.

Roman besucht schon seit zwei Jahren den Kindergarten, wo ihn alle mégen und schatzen
und er eine kompetente Betreuung bekommt, wofir ich sehr dankbar bin. Er ist ein
unkomplizierter und intelligenter Junge und testet auch immer wieder seine Grenzen aus.
Naturlich ist es mit meinem kleinen Gauner nicht immer leicht, aber er gibt mir sehr viel
Liebe und Herzlichkeit zurlck, kuschelt mit einem, schaut einen so verschmitzt an, dass



man ihm fast nicht bdse sein kann. Wir kbnnen zusammen auch uber sinnlose Dinge lachen,
da geht mir das Herz auf.

Naturlich hat man immer wieder Zukunftsangste und man fragt sich, was aus Roman werden
wird? Wird er jemals einen Beruf ausiben kénnen und selbstandig und unabhangig sein?
Diese besonderen Kinder werden die Eltern ein Leben lang begleiten und ich glaube es
entsteht ein gegenseitiges Abhangigkeitsgefuhl und dazu kommt die Angst, was aus den
Kindern wird, wenn man einmal nicht mehr da ist.

Fir uns ist Roman heute zusammen mit seinen Schwestern unser grofites Glick,
ruckblickend bin ich sehr froh darlGber, dass ich wahrend der Schwangerschaft noch nicht
gewusst habe, dass ich ein besonderes Kind bekommen wirde und so haben wir die
Situation akzeptiert wie sie ist, denn ich wisste nicht, wie wir entschieden hatten.

Roman ist fur die ganze Familie eine Bereicherung, seine frohliche Art ist ansteckend. Wir
konnten uns ein Leben ohne ihn nicht mehr vorstellen. Unser Bauchgefuhl zeigt uns meist
den richtigen Weg. Man kann nie wissen, was ein einzelner Mensch auf der Welt bewirken
kann, man kann nie wissen, was alles in einem Menschen steckt, wenn man ihm keine
Chance gibt. Ich habe die Schonheit unseres Kindes erkannt und schatzen gelernt. Ich bin
froh, diesen Weg gehen zu durfen, obwohl es nicht immer leicht ist. In diesen Kindern steckt
aulRergewohnlich viel Freude und Herzlichkeit, die manche ,normale” Menschen vergessen
haben. Ich habe gelernt die Dinge anders zu sehen und andere Sachen wertzuschatzen.

Roman, mein kleiner Sonnenschein, ich bin stolz deine Mutter zu sein und ich liebe
dich von ganzem Herzen!!!



	Nach Regen folgt immer wieder Sonnenschein

