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Sie kommen kaum noch
quf die Welt: Kinder mit
47 Chromosomen.
7um Welt-Down-Syndrom-lag
haben wir Betroffene gebeten, tiber
ihr Leben zu schreiben. Ein Leben
swischen Kampf und Liebe.
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Im Fokus

Es ist normal,

anders

7U Ssein

Durch prénatale Kontrollen werden
sie kaum mehr geboren: Kinder mit
Down-Syndrom. Kinder, die meist
nicht krank sind - nur anders.

1 Mein Sohn tane

Alter: 51/2 Jahre -
Hobbys: Schleich-Tiere hinterm
Sofa versenken, Katze verfolgen,
mit dem Bruder raufen, viel und
ausdauernd boseln und/oder
norgeln, Geschichten-CDs ho-
ren, Bilderbiicher anschauen,
Aufriumen nach Stane-Art, Ferq—
sehen (eigentlich Hobby Nr. '1_, lei-
der jedoch zeitlich stark limi-
tiert).
Bisherige Hiirden:
- Herzfehler - Operation im Alter
von einem Jahr.
- Leukéimieerkrankung im Janner
2013, 2-jéhrige Chemotherapie
und damit einhergehende Sepsis
mit mehrwochigem kﬁ'nstlicher_n
Tiefschlaf, Lebenswille nach wie
vor ungebrochen.
— Absage Kindergarten: Ansu-
chen um Aufnahme abgelehnt.
Charakteristika: gehort wie alle an-
deren Vertreter seiner Alters-
klasse der Spezies Kind an, liebt
Pommes und Pizza, lacht und'
freut sich gerne viel und ausgie-
big, steckt seine Nase iiberall h1.—
nein, kennt sich bei allen techni-
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schen Geriten aus, ist iiberaus
kompetent im charmanten Urp—
den-Finger-Wickeln seiner Mit-
menschen, ein hundertprozenti-
ger Familienmensch.
Das Leben hat uns gelehrt, Stane
als das zu erkennen, was er ist:
eine grofée Bereicherung, ein Qe-
schenk. Natiirlich ist es auch im-
mer wieder schwer mit ihm,
wenn er sich beispielsweise par-
tout nicht an die Regeln halten
will oder mit sigendem Gequen-
gel seine Umwelt strapaziert.‘
Aber angesichts der unglaubli-
chen Leidensgeschichte, die Sta-
ne hinter sich hat, verblassen die-
se alltiglichen Miihen vollends,
denn dass er nach all dem, was er
bisher durchgemacht hat, noch
lebt, ist das Einzige, was zahlt.
Stane wiinscht sich auch gar
nicht viel von seinen Mitmen-
schen: Als Vollblutstrizzi mochte
er einfach nur mittendrin und da-
bei sein, als Teil des Ganzen auf
dieser Welt. Mehr nicht. Aber
auch nicht weniger.
Judith Koren, Mutter von Stane

CARINA KERSCHBAUMER

alentin hat tiberzeugt. Sein Charis-

ma, sein Auftreten, sein herzhaftes
Lachen. Valentin ist 18 Jahre alt, hat 47 und
nicht 46 Chromosomen und arbeitet im Zen-
trum flir Down-Syndrom in Leoben. Als ihn die
hochschwangere Frau mit ihrem Mann gese-
hen hat, wusste sie, dass sie sich trotz der Diag-
nose Down-Syndrom fiir ihr Kind entscheiden
wird.

Eine Entscheidung, die sie zur Ausnahme
macht. Nach Schitzungen der WHO werden
rund 90 Prozent aller Kinder, deren 21. Chro- .
mosom dreifach vorhanden ist und die damit
47 und nicht 46 Chromosomen haben, nicht
mehr geboren. Oft aus Unwissenheit iiber die
Entwicklungsmoglichkeiten der Kinder, wie
Eltern von Kindern mit Down-Syndrom glau-
ben.

Rund 9000 Menschen mit Trisomie 21 leben
derzeit in Osterreich, weltweit wird die Zahl
auf fiinf Millionen geschitzt. Exakte Zahlen,
wie viele Kinder in Osterreich jedes Jahr noch
mit Down-Syndrom geboren werden, gibt es
nicht. Die Down-Syndrom-Ambulanz im Spital
Rudolfstiftung in Wien betreut jedes Jahr rund
20 Neugeborene.

Am gestrigen Welttag der Menschen mit
Down-Syndrom mit dem bewusst gewihlten
Datum 21.3. haben Betroffene wieder ihr Recht
auf Leben eingefordert und gegen den sozialen
Druck auf Schwangerschaftsabbruch bei der
Diagnose Trisomie 21 protestiert. Es sei doch,
sagt eine betroffene Mutter, normal, anders zu
sein. Und Jiirgen Wieser, Prisident von Down-
Syndrom Osterreich, kritisiert, ,dass Kinder
mit 47 Chromosomen nicht mehr die Chance
bekommen, zu leben*. ,,Sie lieben, sagt er, ,das
Leben wie jeder andere auch.”

Anlésslich des Welt-Down-Syndrom-Tages
haben wir heute Betroffene und Eltern gebe-
ten, iiber ihre Kinder und sich zu schreiben.



Eine Reise ins Ungewisse

Zu Beginn war es eine Reise ins Un-
gewisse. Heute, bald vier Jahre da-
pach, kann ich sagen, es war bis
Jetzt eine wunderschgne Reise,
manchmal mit Tieffliigen, aber eg
hat?en uns ebenso viele Hochs be-
gleitet. Unser Noah istder Hahn im
Korb zwischen seinen zwej
Schwestern. Er hat uns gelehrt, in
denKkleinsten Dingen der Natur das
Wunder zu sehen, Sein Jauchzen,

Wenn er etwas erblickt, sei es ein

Tier oder eine schine Blume, zau-

bert ein Licheln auf jedes Gesicht.

Wenn wir durch den Ort gehen,

grifit er jeden mit einem lauten
Hallll. Seine Version von Hallo.
Wenn ich manchmal gefragt werde,
woherich die Kraft nehme, antwor-
te igh: von meinem Sohn, seine Lje-
be ist meine grote Antriebskraft,
Karina Raschun

Nicht behindert

Ich bin 25, wurde mit Down-Syn-
drom geboren, arbeite in e{mem
Villacher Kindergarten. Die Leu-
te sagen, wir wéren behindgrt.
Das stimmt nicht. Es sind die
Menschen, die unsbehindern.Ich
bin Schwimmer, habe acht Staa}ts-
meistertitel, miisste aber bei vier
Instanzen ansuchen, um bei der

“ EM teilnehmen zu konnen. Nein
" danke. Gernot Platzer

Einzigartig
Unser Leben mit Matheo ist
bereichernd und herausfor-
dernd, weil er so ist, wie er ist -
einzigartig und vollkommen.
Er nimmt alles ungefiltert

wahr, wie er seine Liebe unge-
filtert verspriiht.  Marisa Gaggl

Voller Freude haben wir den 21.
November 2011 erwartet, an dem
unser perfekter Sohn auf die Welt
kommen sollte. Tja, perfekt ist
unser Valentin - nur etwas ,,an-
ders*, als wir uns das vorgestellt
hatten. Die Nachricht der Arzte,
dass er Down-Syndrom haben
konnte, haben wir zuerst nur mit
Ungliubigkeit aufgenommen.
Wie konnte dieser wunderbare
kleine Zwerg BEHINDERT sein?
Wie sagen wir jetzt eigentlich
dazu? Wie gehen wir damit um?
Miissen wir Mitleid mit uns ha-

Sonnenschein

Wenn ich nach Hause komme,
empfangt mich Nicolas Unbe-
schwertheit. Sje spiirt sofort, wie
es mir geht. In ihrer Nhe fallt
St.ress ab, der Augenblick wird
chhtig. Mit ihr geht jeden Tag
die Sonne auf. Jiirgen Wieser, Vater

Unser perfekter Sohn

ben oder gar mit Valentin? Nein,
miissen wir nicht - und wir er-
warten das auch von niemandem.
Und auf einmal gibt es keine Be-
hinderung mehr. Denn Valentin
IST perfekt, perfekt fiir uns. Er
macht jeden Tag mit seinem
Strahlen und seinem Licheln zu
einem wunderbaren Tag. Und
wir, wir haben viel gelernt, seit
Valentin bei uns ist. Wir nehmen
nichts mehr als,,normal“ an - was
ist schon normal? Es ist normal,
anders zu sein.

Christiane de Piero

—

22. MARZ 2015 | SONNTAG | 3



