Aus einem totgesag-
ten Embryo wurde ein
Madchen, das die Welt
verzaubert. Wir sind
jeden Tag dankbar fiir
- Elsa und ihr halbes
Kampferherz
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,Vielleicht miissen Sie sich an den Gedan-
ken gewohnen, dass Ihr Kind vor IThnen
geht — Vieles ist verschwommen an je-
nem 19. August 2013. Dem Tag, an dem wir
erfahren haben, dass unser Baby schwer
krank sein wird. Aber dieser eine Satz hat
sich fiir immer in mein Gedachtnis einge-
brannt. Eine Psychologin hat mir spater
einmal erkldrt, dass das Gehirn nur noch
einen Bruchteil seiner Aufnahmekapazitat
leistet, sobald die Worte Tod oder Krebs
fallen. Bei uns war es das Thema Tod, das
plotzlich und vo6llig unerwartet Einzug
hielt - in unser Leben und in das unseres
ungeborenen Kindes.

Dabei hatte der Tag so wunderbar be-
gonnen. Es war strahlendes Sommerwet-
ter, als ich mich mit meinem stattlichen
Sechsmonatsbauch hinter meinen Mann
aufs Moped quetschte, um zum Organ-
screening zu fahren. Zu diesem heif er-
sehnten Termin, an dem endlich Klarheit
herrschen sollte: Wird es eine Elsa oder ein
Wilhelm?

Gehirn, Niere, Blase, alles war so, wie es
sein sollte. Natiirlich war es das, so war
unser Leben. Alles im Lot, alles gut. Die
Sprechstundenhilfe nickte mir freundlich
zu. Wahrend ich noch tiber unser Vorzeige-
baby sinnierte, wurde der Arzt ruhiger.
,Bitte legen Sie sich noch mal auf die Sei-
te’ Ich sehe gespannt auf die undefinier-
baren Schatten auf dem Monitor. ,Bitte
legen Sie sich noch einmal auf den Ri-
cken Der Arzt kneift seine Augen zusam-
men und starrt angespannt auf den Bild-
schirm. Intuitiv beginnt mein Herz zu po-
chen. ,Bitte entspannen Sie sich®, sagt er. —
,Nein, bitte, bitte, nein!“ schiefit es mir
durch den Kopf. Ich spiire mein Herz bis
zum Hals schlagen. Es vergehen Sekunden,
Minuten. Der Arzt sieht mich mitleidig an.
Jetzt steht die Welt still. ,,Bitte, setzen Sie
sich. Thr Baby ist ein Mddchen.” Elsa also.
,Aber ich sehe, dass mit ihrem Herz etwas
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gar nicht stimmt. IThnen steht damit die
Moglichkeit eines Schwangerschafts-
abbruchs offen.“ Die Welt verschwimmt.

Abbruch?! Das kann nicht sein! Das
kann nichts mit uns zu tun haben! Nichts
mit meinem Baby, meinem zweiten Kind.
Ich spiire, wie Elsa gegen meine Bauch-
decke tritt, und hore: abtreiben. ,Warum?
Wie meinen Sie das? Was hat sie? Kann
man sie nicht retten?” Ich klinge schrill.
Dem Arzt ist die Situation spiirbar unan-
genehm. Er kdnne sehen, dass es sich um
einen sehr schweren Herzfehler handle.
Um mehr Klarheit zu bekommen, miissten
wir uns an die Kinderkardiologie im AKH
wenden. Er sei verpflichtet, uns tiber unse-
re Moglichkeiten aufzukldren. Und dazu
gehore eben auch der Schwangerschafts-
abbruch.

Nein!

Ich verstehe die Situation nicht. Ich war zu
diesem Termin gekommen, um zu horen,
dass alles in Ordnung ist. Ich wusste nicht,
dass drei von hundert Babys mit einer
mehr oder minder schweren Fehlbildung
zur Welt kommen. Ich wusste nicht, dass
es in Osterreich gesetzlich erlaubt ist, ein
Kind bis zum Einsetzen der Wehen abzu-
treiben, wenn die Gefahr besteht, dass es
geistig oder korperlich schwer geschadigt
ist. Ich wusste nicht, dass Pranataldiagnos-
tiker verpflichtet sind, den Eltern die
Schwere der potenziellen Fehlbildung in
aller Deutlichkeit darzustellen, und ich
wusste nicht, dass sie die Abtreibung als
moglichen Weg erwdahnen miissen, da ih-
nen andernfalls Schadenersatzklagen dro-
hen koénnten. Ich war wie betdaubt.

Ich erinnere mich, dass uns der Arzt
eine Uberweisung ins Wiener AKH aus-
stellt. Die Sprechstundenhilfe fragt, ob sie
uns die Ultraschallbilder unseres Babys
uberhaupt ausdrucken soll. Ob wir es
iberhaupt noch sehen wollen, das todge-
weihte Ding. Ich erinnere mich, wie ich aus
dem Zimmer auf die Toilette stiirze, vorbei
an lauter werdenden Miittern und Vatern.
Ich sehe mich im Spiegel, wahrend ich
mich an das Waschbecken klammere. Nein!
Nein! Nein! Ich schluchze laut. Wie oft
kommt das hier wohl vor — in diesem La-
bor voller Leben und Hoffnung?

Als ich die Toilette verlasse, sehen mich
die hoffnungsfrohen Miitter befremdet an.
Ich verderbe ihnen den Spafi. Ich bin eine
Aussatzige. Mit einem Baby im Bauch, das
man jetzt offiziell abtreiben darf. Wahrend

mein Mann und ich zum AKH gehen, »
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COVER schopfe ich neue Hoffnung: Bestimmt han-
delt es sich um einen Irrtum. Bestimmt
werden sie uns sagen, das alles sei ein Rie-
senmissverstandnis. Ich hoffe, ich bete
stumm. Aber es wird nicht so kommen. Im
AKH wird die erste Diagnose rasch besta-
tigt. Unser Kind hat so ziemlich den
schwersten Herzfehler, den ein Baby ha-
ben kann. , Trikuspidalatresie — hypoplas-
tisches Rechtsherzsyndrom® — mit keinem
dieser Worte kann ich etwas anfangen. Die
Kardiologin versucht, es zu erklaren. Unser
Kind hat nur ein halbes Herz. Ein Defekt,
der sich irgendwann sehr frith in der
Schwangerschaft eingestellt hat. Im Au-
genblick konne man nichts tun. Wenn wir
uns dafiir entscheiden, dass das Kind le-
ben soll, wiirde es sofort nach der Geburt
zum ersten Mal operiert. Man wiirde dem
Baby den Brustkorb aufsagen, sein winzi-
ges Herz anhalten und beginnen, es umzu-

Ein Fetalmediziner im Interview

bauen. Mit dem Ziel, dass es leben kann.
Weitere Operationen missten folgen. Viel-
leicht einmal eine Transplantation. Wie
lange und mit welcher Lebensqualitat un-
ser Kind leben wiirde, lasse sich nicht vor-
hersagen. Die Krankheitsverlaufe seien
unterschiedlich, die Erfahrungen mit die-
ser Operationsmethode relativ jung. Es
konne sein, dass Elsa Folgeerkrankungen
bekommt, dass sie nie ins Berufsleben ein-
treten kann, und eventuell miissen wir uns
an den Gedanken gewdhnen, dass sie vor
uns geht.

Das alles haben wir innerhalb weniger
Stunden erfahren. Es war zu viel Informa-
tion auf einmal. Zu viel zu verarbeiten.
Noch in der Friih schien unser Leben doch
so perfekt. Mein Mann musste zurlick zur
Arbeit. Ich ging zu Fuf8 nach Hause, eine
Stunde weinen. Ich rief meine Eltern an,
meine Schwester, die schon auf meinen

Anruf wartete. ,,Es ist ein Madchen. Sie ist
sehr krank, und sie sagen, ich muss sie
nicht bekommen.” Meine Schwester be-
gann zu weinen. Dafiir bin ich ihr bis heute
dankbar. So weinten wir gemeinsam. Um
das unbekannte kranke Madchen in mei-
nem Bauch. Und um die gute Hoffnung, die
sich an diesem strahlenden Morgen in Luft
aufgelost hatte.

Es folgten weitere Stunden, an die ich
mich kaum erinnere. Ich spiirte mein Baby
im Bauch strampeln, aber ich konnte mich
dariiber nicht mehr freuen. Ich wurde wii-
tend, aggressiv. Ich wollte, dass sie auf-
hort, mich zu treten. Ich wollte, dass dieser
ganze Albtraum aufhort. Ich rief meine
Gynakologin an, in der Hoffnung, sie wiir-
de mir etwas Trostliches sagen. Sie meinte,
es tate ihr unendlich leid. Ich solle etwa
sechs Wochen nach dem Abbruch zu ihr
kommen, dann sehen wir weiter. ,Warum

glauben Sie, dass ich das Kind nicht be-
komme?“, schrie ich. Sie sei davon ausge-
gangen. Mehr als 8o Prozent aller Frauen,
bei deren ungeborenen Kindern Fehlbil-
dungen festgestellt werden, entschieden
sich gegen das Baby.

Ende mit Schrecken?

Ich suchte weiter nach Rat und ging zu
namhaften Gynakologen, die allerdings in
ihrem Alltag nichts mit Herzkindern zu
tun haben. Das machte die Situation nicht
besser. Mir wurde nahegelegt, mich doch
bitte auf eine neue Schwangerschaft, auf
ein gesundes Kind zu konzentrieren. Nach
dem Motto: Lieber ein Ende mit Schrecken
als Schrecken ohne Ende. Ich informierte
mich tber die Moglichkeiten eines
Schwangerschaftsabbruchs.

Bei einem Spatabbruch nach der 13. Wo-
che werden die Wehen mithilfe von Medi-

kamenten eingeleitet, das Kind stirbt wah-
rend des Geburtsvorgangs oder unmittel-
bar danach. Spatestens ab der 25. Schwan-
gerschaftswoche ware das Kind auch
auflerhalb der Gebarmutter lebensfdahig
und die Arzte rechtlich verpflichtet, es zu
retten. Daher wird es vor der Geburt mit
einer Spritze ins Herz getotet. Erst wenn
das Herz aufgehort hat zu schlagen, wer-
den die Wehen eingeleitet. Ich war am
Ende der 23. Woche.

Wiirde ich das schaffen? Konnte ich das
Baby in meinem Bauch ins Spital tragen,
das es dann im Sarg wieder verldsst? Ich
erinnerte mich daran, wie gliucklich wir
waren, als sich wenige Monate davor der
kleine zartrosa Strich auf dem Schwanger-
schaftstest abgezeichnet hatte. Ich hatte
das Gefiihl, dass wir uns schuldig machen.
Dass wir kein Recht mehr hatten, gliicklich
Zu sein, wenn wir dieses Leben jetzt auslo- »

enn die Gefahr
besteht, dass ein Kind
geistig oder korper-
lich schwer gescha-
digt zur Welt kommt, diirfen
Arzte auch nach dem Ablauf
der Fristenlosung Abtreibun-
gen vornehmen. Im Wiener
Allgemeinen Krankenhaus
gibt es jahrlich rund 60
solcher Spatabtreibungen.
Einmal pro Monat wird ein
sogenannter Fetozid vorge-
nommen. Statistiken, wie
viele medizinisch indizierte
Abtreibungen in ganz
Osterreich durchgefiihrt i \
werden, gibt es nicht. Christof Worda ist Leiter des Prénatalen Screenings
im Wiener AKH
Herr Doktor Worda, man
geht davon aus, dass sich
etwa 80 Prozent der Eltern,
bei deren ungeborenen
Kindern eine Fehlbildung
festgestellt wird, fiir einen

»Denrichtigen Ton zu
finden, positiv genug
zu sein, ohne die Situation

Abbruch entscheiden. ua beschiinigen —dasist
Warum? nicht immer leicht*

Zum Teil sind das so schwere
Fehlbildungen, dass die
Kinder ein Leben lang
Pflegefdlle waren. Die Eltern
fiihlen sich psychisch nicht in

der Lage, diese Herausforde-
rung zu tragen. Das gilt auch
fiir Krankheiten, bei denen
das Kind eine deutlich
verkiirzte Lebenserwartung
hat. Eltern meinen dann, sie
tun sich und dem Baby nichts
Gutes, wenn sie ein schwer
krankes Kind pflegen, bis es
verstirbt. Dieses Leid wollen
sie sich und dem Kind
ersparen. Oder es handelt sich
um Familien, in denen es
schon ein behindertes Kind
gibt. Die lieben zwar das eine,
wollen aber kein zweites.

Bei einem Schwangerschafts-
abbruch nach der 24. Woche
wird ein Fetozid vorgenom-
men, also das Kind vor der
Geburt getotet. Warum?
Einerseits, weil es sein konnte,
dass das Kind weiterlebt,
wenn es zur Welt kommt.
Etwa, wenn die lebenswich-
tigen Organe nicht von der
Fehlbildung betroffen sind.
Dann ist es gesetzlich nicht
mehr moglich, das Leben zu
beenden. Andererseits ist es
aber auch so, dass die Eltern
das wollen. Sie wollen nicht

»Eltern wollen sich und dem Kind Leid ersparen®

ein lebendes Kind auf die Welt
bringen, um es dann verster-
ben zu lassen.

Welche Kriterien miissen
erfiillt sein, damit Sie einen
Fetozid vornehmen?

Jeder Fall wird einzeln vorher
in unserer Abteilung bespro-
chen. Die Entscheidung fiir
den Abbruch muss mehrheit-
lich getroffen werden. Bei
einem Kind mit Downsyn-
drom - ohne schwere zusatz-
liche Fehlbildungen — wiirden
wir im AKH nach der 24.
Woche keinen Abbruch mehr
durchfiihren. Gesetzlich diirfte
man das zwar, aber damit
konnte sich unsere Abteilung
nicht mehr identifizieren.
Wann fiihren Sie ihn also
durch?

Zum Beispiel, wenn das
Gehirn schwerste Fehlbildun-
gen hat und die Kinder lebens-
lang Pflegefdlle blieben. Oder
bei besonders schweren o
Herzfehlern. Insbesondere,
wenn noch weitere genetische
Defekte hinzukommen.

Raten Sie Frauen in so einem
Fall zum Abbruch?

Mit dieser Kaniile wird Kaliumchlorid ins Herz des Babys
gespritzt. Wenn das Herz stillsteht, wird die Geburt eingeleitet

Ein Interview zum
Thema ,stille Geburt*
und Trauerbewaltigung
finden Sie unter:
news.at/a/sternenmuetter

Nein, von uns kommt hier
keine Empfehlung. Wir
versuchen nur, die Betroffe-
nen zu informieren. Aber
dabei den richtigen Ton zu
finden, positiv genug zu

sein, ohne die Situation zu
beschonigen, ist nicht immer
| | leicht. Wir versuchen,
gemeinsam mit den Psycho-
loginnen auf unserer Station,
die Schwangeren zu unter-
stlitzen und zu begleiten, so-
dass die Entscheidung, die sie
treffen, fiir sie die richtige ist.
Wenn es dann zu einem
Abbruch kommt: Wie
verabschiedet man sich von
einem Kind, dessen Todes-
urteil man selbst gefallt hat?
Wir ermutigen die Eltern
dazu, dass sie ihr Kind noch
einmal sehen. Das ist wichtig,
um das Ganze zu verarbeiten
und das Baby auch als eigenes
Kind anzunehmen. Manche
verabschieden sich mit einer
Zeremonie, lassen das Kind
noch segnen, und manche
haben die ganze Familie
dabei, damit die sich ver-
abschieden kann.
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schen. Aber was war die Alternative? Wie
sollte ein Leben mit einem schwer kranken
Kind aussehen? Wochen-, monate-, viel-
leicht jahrelange Krankenhausaufenthalte,
nie enden wollende Sorge. Und was, wenn
das Kind dann tatsachlich vor uns geht?
Wiirde ich das aushalten konnen? Was
wiirde das alles fiir mich als Mutter, fiir
uns als Paar und fiir unsere grofle, damals
dreijahrige Tochter bedeuten?

Wir schaffen das

Niemand konnte mir helfen. Und niemand
konnte es mir recht machen. Wenn mich
andere bemitleideten oder zaghaft an-
merkten, ob man sich das wirklich antun
soll, sagte ich trotzig: ,,Es ist doch ,nur‘ ein
Herzfehler!“ Wenn aber jemand sagte: ,,.So
schlimm ist es doch nicht®, entgegnete ich:
,Was soll es Schlimmeres geben?“ Trauer,
Wut und Verzweiflung wechselten einan-
der ab - bis, ja bis mein Mann und ich be-
schlossen, was wir vermutlich schon die
ganze Zeit wussten: Elsa soll leben. Wir
werden alles dafiir tun, ihr eine Chance zu
geben.

Bis heute kann ich nicht genau sagen,
warum wir so entschieden haben. Vermut-
lich einfach, weil wir es konnten. Weil wir
Optimisten sind. Und weil wir das Privileg
haben, die sozialen, die finanziellen und
vor allem die emotionalen Kapazitdten zu
haben, die es braucht, um diese Herausfor-
derung anzunehmen und zu tragen.

Ab dem Zeitpunkt der Entscheidung
wurde die Situation besser. Ich schopfte
neuen Mut, suchte Kontakt zur Selbsthilfe-
gruppe ,Herzkinder” und lernte andere
betroffene Kinder kennen. Auch welche,
denen man ihre Krankheit kaum anmerkt
und die — zumindest fiir den Moment —
ein erfiilltes und unbeschwertes Leben
fihren. Ich wurde zuversichtlicher. Dann
las ich andererseits von Babys mit diesem
Herzfehler, die die Intensivstation nie le-
bend verlassen hatten, horte ,Erfolgsge-
schichten“ von Herzkindern, die mit fiinf
Jahren einen Schlaganfall erlitten, halbsei-
tig gelahmt sind und ihr Leben trotzdem
meistern. Miissen wir von nun an in diesen
Kategorien denken? Schlaganfall, halbsei-
tig geldhmt — Erfolg?

Meine Schwangerschaft war nicht mehr
schon und vor allem nicht mehr unbelas-
tet. Ich lebte hauptsachlich von Kontroll-
termin zu Kontrolltermin. Ich wagte lange
Zeit nicht, das Kinderzimmer einzurich-
ten. Was, wenn das Gitterbettchen leer, der
Wickeltisch unberiihrt bleiben wiirde?
Meine Eltern versprachen, uns in der Zeit
nach der Geburt zu unterstiitzen und sich
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um unsere Dreijahrige zu kiimmern. Denn
niemand konnte uns sagen, wie lange wir
im Krankenhaus bleiben und in welchem
Zustand wir unser Baby mit nach Hause
nehmen wiirden. So riickte der Zeitpunkt
der Geburt naher.

Elsa hdtte ein Neujahrsbaby werden
sollen. Aber die Arzte wollten nicht so lan-
ge warten. Und so wurde unser Baby am
19. Dezember 2013 per Kaiserschnitt ge-
holt. Ich konnte nur einen kurzen Blick auf
unser wunderschones rotgelocktes Kind
werfen, bevor es dem Kardiologenteam
zur Erstuntersuchung tibergeben und auf
die Intensivstation gebracht wurde. Noch
wahrend ich wieder zusammengendht
wurde, wurde Elsa dort auf unseren
Wunsch hin notgetauft. Unser Baby war
stabiler, als wir zu hoffen gewagt hatten.
So kam es, dass man ihr eine Woche
Schonfrist gewahren konnte, bevor sie
zum ersten Mal operiert werden sollte. Ich
erinnere mich, wie wir sie personlich zur
OP-Schleuse brachten, wo ich sie zum letz-
ten Mal - zumindest duflerlich — unver-
sehrt in den Armen hielt. Ich erinnere
mich, wie sie uns noch einmal ganz inten-
siv ansah, als wiisste sie, was ihr bevor-
steht. Und wie ohnmachtig wir uns fiihl-
ten, als wir sie einem Arzt in die Arme le-
gen und zusehen mussten, wie sie fortge-
tragen wurde. Wir konnten sie nicht mehr
beschiitzen. Diese Momente sind auch im
Nachhinein schwer zu ertragen.

Operation gelungen

Auch wenn die Operation gut verlief, war
es ein Schock, unser Baby auf der Inten-
sivstation wiederzusehen. Mit Kabeln und
Schlduchen aus gefiihlt jeder Pore ihres
Babykorpers, die Herzschrittmacherdrahte
auf ihrer Brust angendht, das Gesicht zur
Unkenntlichkeit verschwollen. Auch wenn
es schwer war, das alles auszuhalten, hat-
ten wir Gliick. Alles verlief ohne grobere
Komplikationen, und Elsa konnte das
Krankenhaus nach nur drei Wochen wie-
der verlassen. Mit Uberwachungsmonitor
und Sauerstoffgerat fiir den Notfall — aber
an so was gewohnt man sich schnell.
Auch die ndchste OP mit sieben Mona-
ten verlief nach Plan. Fiir mich war sie so-
gar noch furchtbarer als der erste Eingriff.
Es war schrecklich, unsere duflerlich so
gesunde Tochter wieder dieser Tortur aus-
zuhdndigen, um sie vollig verletzt wieder-
zusehen. Sie weinen und leiden zu sehen,
mit ihr durch den Morphiumentzug zu
gehen, war schwer auszuhalten. Und oft
dachte ich: Das wird nie wieder gut. Aber

es wurde wieder gut. Und wieder durften »

keine
einzige
Sekunde bereut
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Beriihrend und
bedriickend:
»24 Wochen*
schaut hin,

wo viele gerne
wegschauen
wirden

Film ,,24 Wochen*

Es gibt niemals den einen Grund

Bruder kein schones

Leben hatte.” Astrid
rinnen die Trédnen Gber
die Wangen, als sie ihre
sechsjahrige Tochter
Nele zum Abschied
umarmt. Dann setzt sie
sich ins Auto und fahrt
in die Klinik, um ihr Baby
im sechsten Schwanger-
schaftsmonat abtreiben
zu lassen. Die Szene
stammt aus dem Film
»24 Wochen®, der am
20. September in die
Kinos kommt. Astrid, die
von der groBartigen Julia
Jentsch gespielt wird,
steht vor der schweren
Entscheidung: Soll ich ein
Kind, das geistig und
korperlich behindert sein
wird, austragen oder
nicht? Sie beantwortet
die Frage schlussendlich
mit Nein. Einfihlsam und
bedriickend zugleich
beschreibt Regisseurin
Anne Zohra Berrached in
ihrem schon mehrfach
preisgekronten Film
den Gewissenskonflikt,
der so einer schweren
Entscheidung unwei-
gerlich vorausgeht.
Warum sich ihre
Hauptfigur — wie die
groBe Mehrheit der
betroffenen Frauen —
schlieBlich gegen das

I ch glaube, dass dein

»ES gibt Ent-
scheidungen
im Leben,

die man nicht
ausdem
Trockenen
heraus

fallen kann*

Anne Zohra Berrached

Baby entscheidet, will
Berrached nicht an einem
bestimmten Grund
festmachen. ,Es gibt
niemals den einen Grund.
Ich glaube, es ist viel-
mehr ein Geflhl, das uns
diese Entscheidung
treffen lasst.“ Auch sie
selbst kénne nicht sagen,
wie sie in so einer
Situation entscheiden
wirde. ,Bevor ich diesen
Film gemacht habe, war
meine Haltung klar. Ich
dachte: ,Ich bin stark
genug, ich kdnnte ein
Kind mit Downsyndrom
bekommen. Diese Kraft
habe ich!*, sagt die
34-jahrige Regisseurin
im News-Interview.
Wahrend der Arbeit

an ihrem Film sei ihr klar
geworden, dass vermut-
lich alle betroffenen
Frauen, die ihre Kinder
schlussendlich abtreiben,
vorher auch so gedacht
haben. ,Es gibt bestimm-
te Entscheidungen im
Leben, die man nicht aus
dem Trockenen heraus
fallen kann, sondern nur,
wenn man sie treffen
muss. Und ich bin mir
relativ sicher, dass auch
ich ein bisschen anders
entscheiden wirde, als
ich es vorher prognosti-
ziert habe.
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wir tatsdchlich schon nach drei Wochen
nach Hause.

Seither geht fast alles nur bergauf. Elsa
entwickelt sich prachtig. Sie ist ein liebe-
volles, lebenslustiges und frohliches Mad-
chen und bis auf die tagliche Medikamen-
teneinnahme, ein etwas geschwachtes
Immunsystem und die grofle Narbe, die
ihre Brust ziert, ist ihr die fehlende Herz-
hélfte momentan nicht anzumerken. Na-
tiirlich wissen wir, dass sie nie gesund sein
wird, und die Angst, wie lange es ihr gut
gehen wird, ist ein standiger Begleiter ge-
worden. An die nachste grofie Herzopera-
tion, die voraussichtlich schon bald an-
steht, will ich gar nicht denken. Bis es so
weit ist, versuchen wir, mit Elsa ein nor-
males Leben zu leben. Wir haben uns fest
vorgenommen, sie zu behandeln, als ware
sie ein ganz ,normales“ Maddchen. Auch
wenn sie fir uns nattirlich etwas ganz Be-
sonderes ist. Elsa ist unser kleines grofies
Wunder. Unsere Entscheidung haben wir
keine einzige Sekunde bereut.

Eine Garantie gibt es nie

Natiirlich wiinscht sich jeder fiir sein Kind
Glick und Gesundheit. Was das Gliick an-
belangt, so glaube ich, dass Elsa die gleiche
Chance hat, gliicklich zu sein, wie jedes
andere Kind auch. Thre Krankheit ist Teil
ihres Lebens, das sie nie anders kennenge-
lernt hat. Wir haben das grofie Glick, dass
Elsas Geschichte bisher so vorbildlich ver-
lauft. Darauf hat man natiirlich nie eine
Garantie. Aber wer hat schon bei einem
,hormalen Kind“ eine solche Garantie? Ich
glaube, dass Elternsein immer eine ge-
horige Portion Schmerz in sich birgt. Und
niemand hat eine Ahnung, welche Hiirden
und Hindernisse das Leben fiir uns und
unsere Kinder — egal ob mit oder ohne
Herzfehler, gesund oder mit sonstigen
Beeintrachtigungen — bereithdlt. Klar ist
aber, dass wir, sobald unsere Kinder auf
der Welt sind, gar keine andere Wahl ha-
ben, als sie da so gut wie moglich durchzu-
tragen, zu starken und zu begleiten.

Elsa ist eine Kampferin, und natiirlich
gehe ich davon aus, dass sie weiter kamp-
fen wird, dass sie es schafft und uns ir-
gendwann Enkel bescheren wird. Die Vor-
stellung, die uns die Arztin bei der Diagno-
se skizziert hat, dass dieses wunderbare
Kind jemals vor uns gehen konnte, wird
mit jedem Tag, an dem wir Elsa kennen,
noch unertraglicher. Daher versuchen wir,
diesen Gedanken so gut wie moglich zu
verdrangen. Denn an diese Vorstellung
wird sich keine Mutter, kein Vater jemals
gewohnen kénnen. @

Zusatzfotos: Friede Clausz / Filmladen, Vangelis Anthimos / Filmladen



