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WELT-DOWN-SYNDROM-TAG

Geschichte des
kleinen Gustav

Gustav ist im Mai 2014 mit 47
statt 46 Chromosomen zur
Welt gekommen. Seine Eltern
wussten nicht, dass sie ein Kind
mit Down-Syndrom bekommen,
doch sie sind tiberzeugt: ,Wir
sind nicht weniger gliicklich
oder frei als andere Eltern.“ Eine
Familiengeschichte zum Welt-
Down-Syndrom-Tag. » Seite 7
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Helena Ninkovic-Bockelmann, 37, und Gustav. Er wird am 14. Mai drei Jahre alt.
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,»Wir sind nicht weniger
gliicklich als andere Eltern*

VON ANNA SPROCKHOFF

Liineburg. Helena Ninkovic-Bo-
ckelmann ist 34 und in der zwolf-
ten Woche schwanger, als ihre
Frauendrztin sie vor die Ent-
scheidung stellt: Nackenfalten-
messung, ja oder nein? Die spe-
zielle Ultraschalluntersuchung
soll Hinweise liefern, ob das Baby
in ihrem Bauch einen Gendefekt
hat. Alle Freundinnen der Liine-
burgerin haben sich fiir die Mes-
sung entschieden, Helena Ninko-
vic-Bockelmann und ihr Mann
entscheiden sich dagegen. Sie
wollen dieses Kind - und zwar
s0, wie es zur Welt kommen wird.
Als es am 14. Mai 2014 soweit ist,
holen die Arzte mit Gustav ein
Wunschkind. 46 Zentimeter
grof3, 2150 Gramm schwer, mit
47 statt 46 Chromosomen.

Neun von zehn Miitter

lassen das Kind abtreiben

Seit Beginn der Pranatal-Diag-
nostik Mitte der Neunziger sind
die Maoglichkeiten, schon im
Mutterleib herauszufinden, ob
das Kind eine Mutation im Ge-
nom hat, immer besser gewor-
den. Die Folgen: Immer mehr
Frauen nutzen sie - und immer
weniger Babys mit Down-Syn-
drom kommen zur Welt. Neun
von zehn Miitter, die wihrend
der Schwangerschaft von der
Gen-Anomalie erfahren, ent-
scheiden sich gegen das Kind.
Wiissten sie, wie das Leben mit
einem Kind mit Down-Syndrom
wirklich ist, ,kénnte sich das
vielleicht dndern®, glaubt Helena
Ninkovic-Bockelmann. Sie hat
deshalb beschlossen, ihre Ge-
schichte zu erzihlen. ,Die Men-
schen sollten wissen, wie wun-
derbar Kinder wie Gustav sind,
bevor sie sich gegen sie entschei-
den®.

Gustav ist heute fast drei, er
hat dichtes braunes Haar, lacht
viel, liebt Musik und bekommt
beim Anblick seiner Spielzeug-
kuh leuchtende Augen. Fiir He-
lena Ninkovic-Bockelmann
stand in den vergangenen Jah-
ren nie im Mittelpunkt, dass ihr
Sohn behindert ist. ,Fiir mich ist
Gustav ein fréhlicher, plietscher
und mitfiihlender kleiner Junge,
der in den Kindergarten und zur

Gustav kommt mit 47 statt 46 Chromosomen
zur Welt. Am heutigen Welt-Down-Syndrom-
Tag erzahlt seine Mutter, was das bedeutet

Schule gehen wird wie jedes an-
dere Kind* sagt sie. Dass er das
Down-Syndrom hat, sei ein Teil
von ihm. ,Aber es ist nicht das,
was Gustav ausmacht. Und es ist
nicht das, was unser Leben be-
stimmt.*

Was es bedeutet, ein Kind mit
Down-Syndrom zu bekommen,
wusste auch Helena Ninkovic-
Bockelmann nicht, als sie sich
gegen die Nackenfaltenmessung
entschied. Und sie hatte nicht
damit gerechnet, dass ausgerech-
net sie es herausfinden wird. Die
Schwangerschaft verlief unpro-
blematisch, alle Untersuchungen
waren unauffillig. Erst im Kran-
kenhaus, einen Tag, nachdem die
Arzte Gustav per Notkaiser-
schnitt auf die Welt geholt und
eine Nacht lang um sein Leben
gekampft hatten, eréffnete ihr
eine Arztin: ,Ich habe den Ver-
dacht, ihr Sohn hat Trisomie 21.
Ich kann das erkennen Dann
empfahl sie Helena Ninkovic-Bo-
ckelmann zur Krankenhaus-Psy-
chologin zu gehen. Nicht um mit
ihr iiber die traumatische Geburt
oder die Sorge um das Leben ih-
res Sohnes zu sprechen. ,Ich soll-
te dariiber sprechen, dass unser
Sohn behindert ist, sagt die
37-Jahrige, ,das war fiir sie das
eigentliche Problem.*

Helena Ninkovic-Bockelmann
sprach mit der Psychologin, doch
gebracht habe es ihr nichts.
,Mein Sohn lag nach der Geburt
auf der Intensivstation und ich
konnte nicht bei ihm sein. Das

UNTERSTUTZUNG

war mein Problem®, sagt sie. Dass
er das Down-Syndrom hat, damit
habe sie sich erst auseinander-
gesetzt, als er nach fiinf Wochen
endlich aus dem Krankenhaus
nach Hause durfte. Stundenlang
saf} sie vor dem Rechner, gab in
das Suchfenster des Browsers
,Down-Syndrom* oder ,Trisomie
21“ ein, las Artikel, Studien und
Erfahrungsberichte iiber Le-
benserwartung, Co-Erkrankun-
gen, Entwicklungs- und Forder-
moglichkeiten. Manches mach-
te ihr Mut, manches jagte ihr
Angst ein. ,Und ja, ich habe mich
manchmal gefragt, warum das
ausgerechnet uns passiert ist.“

wIch muss damit
leben, dass die
meisten
Menschen Kinder
wie Gustav fiir
weniger
lebenswert
halten

Helena Ninkovic-Bockelmann

Doch schwer war das Leben
mit Gustav nie, weil er behindert
ist. ,Schwer war fiir uns das ers-
te Jahr, weil Gustav nicht gesund
war.“ Nach der Geburt hatte sei-
ne Lunge kollabiert, er trank
nicht, bekam Gelbsucht, lange

Fachkundige Hilfe von Anfang an

Beratung und Unterstiitzung er-
halten Eltern von Kindern mit
Down-Syndrom unter anderem
bei der Lebenshilfe Liineburg-
Harburg gemeinntitzige GmbH.
Der Erstkontakt lauft in der Re-
gel zu Hause tiber die Mobile
Friihférderung. Die Friihforde-
rung unterstiitzt und hilft den

Eltern bei der Beantragung von
Leistungen und weiterfiihren-
den Hilfen. Ebenso wird der
Kontakt zu Eltern-Kind-Gruppen
vermittelt. Weitere Angebote
fiir Kinder von ein bis sechs Jah-
ren werden in integrativen Kin-
dertagesstatten vorgehalten.
Mobile Assistenzdienste unter-

fiirchteten die Arzte, dass er
schwerhérig ist. Doch piinktlich
zu seinem ersten Geburtstag hat-
te Gustav den Start ins Leben ge-
meistert, ,seitdem geht es ihm
gut und wir leben ein ganz nor-
males Familienleben®.

Helena Ninkovic-Bockelmann
arbeitet als Lehrerin wieder in
Vollzeit, ihr Mann studiert in
Hamburg, Gustav wird im Au-
gust in den integrativen Kinder-
garten der Lebenshilfe kommen.
Jch bin iiberzeugt, dass wir
nicht weniger gliicklich oder frei
sind als andere Eltern®, sagt die
Liineburgerin. ,Und bei entspre-
chender Forderung kann Gustav
viel erreichen, Pablo Pineda hat
das Down-Syndrom und sogar ei-
nen Universitéitsabschluss.“ Und
doch, in einer Sache unterschei-
det sich ihr Leben von dem an-
derer Miitter: ,Ich muss damit le-
ben, dass die meisten Menschen
Kinder wie Gustav fiir weniger
lebenswert halten.”

Das ist es auch, was der
37-Jahrigen am meisten Angst
macht: Die Frage, ,welche Zu-
kunft meinen Sohn erwartet in
einer Gesellschaft, in der sich
neun von zehn Eltern gegen
Menschen wie ihn entscheiden
Doch seit Gustav auf der Welt
ist, hat Helena Ninkovic-Bockel-
mann gelernt, Fragen wie diese
abzuschalten und das, was ist, zu
geniefien. Vielleicht wird ihr
Sohn nie ein Akademiker, viel-
leicht wird er an seinem dritten
Geburtstag noch nicht laufen
und im August in den Kindergar-
ten kommen, ohne flieflend spre-
chen zu kénnen. ,Doch Gustav
ist der lustigste und mitfiih-
lendste Junge, den ich kenne®
sagt sie. Ein Wunschkind. Mit 47
statt 46 Chromosomen.

stiitzen und entlasten die Fami-
lien und sorgen spater bei Be-
darf auch fiir eine Schulassis-
tenz. So sorgt ein Tandem aus
Eltern und geschultem Fachper-
sonal fiir eine optimale Entwick-
lung der Kinder. Weitere Infor-
mationen finden Interessierte
im Internet unter www.lhlh.org



