Kleinkind Elena, Familie
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Wenn man die Eltern fragt, ob sie sich wieder so entscheiden
wiirden, erzdhlen sie, wie Elena das erste Mal lachte.
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m 3. Mai 2013 notiert das Ehepaar
ANovak das Schicksal seiner unge-

borenen Tochter auf DIN Ag,
Schriftgroe 12, Schriftart Times New Ro-
man.

Die werdenden Eltern schreiben: , Fiir
die Geburt unserer Tochter Elena Novak
halten wir folgende Dinge schriftlich fest:
Unsere Tochter leidet unter einer freien
Trisomie 18. Der Krankheitsverlauf und
die damit verbundene Prognose sind uns
bekannt. Wir wiinschen eine natiirliche
Geburt.“

Sie schreiben weiter: ,Sollte unsere
Tochter direkt im Anschluss an die Geburt
Schwierigkeiten mit der Atmung haben,
wiinschen wir eine einmalige Reanimation.
Sollte sich herausstellen, dass unsere Toch-
ter trotz erster Hilfe nicht in der Lage sein
wird, selbststdndig zu atmen, werden wir
von weiteren lebenserhaltenden
Mafnahmen absehen.*

Sie schreiben: ,,Ich, Sandra No-
vak, wiinsche keine Schmerzmit-
tel, die sich auf mein Bewusstsein
auswirken konnten.“

,Wir wiinschen, dass unsere
Tochter getauft wird.“

Dann: ,Wir mochten darauf
hinweisen, dass jede Minute mit
unserer Tochter ein Geschenk fiir
uns sein wird. Wir mochten nicht,
dass unsere Tochter leidet oder
Schmerzen hat.“

Die Novaks engagieren eine
eigene Hebamme, denn wenn im
Krei3saal viel los ist, wiirden die
anderen Hebammen wenig Zeit
fiir sie haben, hatte ein befreun-
deter Arzt gesagt. Die wiirden
sich um die lebenden Kinder kiim-
mern. Nicht um die sterbenden.

Eineinhalb Monate spiter, am
24. Juni 2013, tragen Sandra und
Kristian Novak ihr Neugeborenes,
Elena, drei Wochen alt, in die Gehirn-
chirurgie eines Kreiskrankenhauses in Hes-
sen. Der untere Riicken des Siuglings
steht offen. Die Eltern berichten, die Arzte
des Universitatsklinikums Frankfurt am
Main, in dem das Kind auf die Welt kam,
hétten den Riicken nach der Geburt nicht
verschlossen. Hirnwasser tropft aus dem
Kind.

Zwei Jahre spiter, 2015, sitzen Sandra
Novak, Hausfrau, und Kristian Novak, In-
formatiker, in ihrem Wohnzimmer und er-
zéhlen von ihrer Tochter Elena. Von einem
Kind, geboren mit zwei Behinderungen,
von denen die eine immer todlich endet,
die andere aber eigentlich behandelt wer-
den kann. Es ist eine Geschichte von rich-
tigen und falschen Entscheidungen.

Von den Fragen danach, wer leben darf
und wann ein Leben als lebenswert gilt.
Von Zweifeln und Gliick. Die Novaks bit-
ten darum, ihren Familiennamen nicht zu

nennen, sie heiBen anders, nicht Novak.
Auch die Namen der Kliniken nennen sie
nur zaghaft. Sie wollen niemanden an den
Pranger stellen. Aber die Geschichte, die
miisse erzdhlt werden. Um zu mahnen,
sagt die Mutter. Um Hoffnung zu schenken,
sagt der Vater.

Die Erzdhlung beginnt im Dezember
2012, knapp ein halbes Jahr vor Elenas Ge-
burt. Sandra Novak ist in der 16. Woche
schwanger. Es wird das erste Kind des Ehe-
paars sein; sie 26, er 30 Jahre alt.

Sandra Novak hat einen Frauenarzt-
termin, sie liegt auf dem Riicken, ein Ul-
traschall wird gemacht. Eine Routine-
untersuchung eigentlich, doch an jenem
Tag schallt der Arzt immer wieder den
Kopf des Ungeborenen. Zu viel Schwarz
auf dem Bildschirm, zu viel Fliissigkeit im
Kopf des Kindes. Der Arzt sagt: ,Hier

Elena

stirbt nicht

Gliick Ein junges Paar erwartet das

erste Kind. Wahrend der

Schwangerschaft malen die Arzte vom
Fotus ein Bild wie von einem Monster:
offener Riicken, Herzfehler, Trisomie 18.
Die Eltern lassen nicht abtreiben.
Ein Kampf beginnt. Von Vivian Pasquet

stimmt etwas nicht, sie miissen sofort in
die Klinik.“

Das Universitatsklinikum Frankfurt,
1300 Betten. Drei Stunden Wartezeit an
diesem Freitag vor Weihnachten. Dann
erklart ein Arzt die Diagnose. Das Unge-
borene hat einen offenen Riicken, eine so-
genannte Spina bifida. Sie entsteht, wenn
die Wirbelsdule wiahrend der Entwicklung
des Kindes nicht richtig zusammenwachst.
Uber der Offnung bildet sich eine Art
Zyste. Trotzdem ist das Riickenmark ge-
schadigt, betroffene Kinder sind meist
querschnittsgeldhmt. Niemand wiirde den
Eltern einen Vorwurf machen, wenn sie
die Schwangerschaft jetzt beendeten.
Dann sagt der Arzt: ,,So ein Schwanger-
schaftsabbruch zwischen den Jahren ist
schwierig.“

Noch drei Tage bis Weihnachten, hinzu
kommt das bevorstehende Wochenende.
Riickblickend ein Gliicksfall, sagen die No-

Gesellschaft

vaks heute. Denn wire eine Abtreibung
sofort moglich gewesen, sie hitten es ge-
macht.

Wenn man sie fragt, wie das Weihnachts-
fest nach der Diagnose gewesen sei, sagen
sie: ,,schwarz.“ Wenn man fragt, was sie
bis Silvester gemacht haben, finden die
Novaks keine Antwort. Als sei ein Loch
in die letzten Tage des Jahres 2012 gerissen
worden.

Dann, kurz vor Jahresende, fangen sie
an zu googeln. StoBen auf eine Selbst-
hilfegruppe, treffen sich mit einer Familie,
die ein Kind mit der gleichen Behinderung
bekommen hat. Von den Eltern des
Jungen erfahren sie: Es gibt Krankenhdu-
ser, in denen Embryos noch vor der Ge-
burt operiert werden, und es gebe Kinder
mit Spina bifida, die laufen. Sogar stu-
dieren.

Da trifft das Ehepaar Novak
zum ersten Mal die Entscheidung:
Wir bekommen das Kind.

Vater und Mutter fahren in eine
Klinik unweit von Frankfurt, in
der Kinder vorgeburtlich operiert
werden. Doch die Voruntersu-
chung zerschlédgt alle Hoffnung.
Das Kind habe nicht nur einen of-
fenen Riicken, sondern auch einen
Herzfehler, sagt der Arzt dort.
Eine zweite Behinderung. Zum
ersten Mal fallt das Wort Trisomie
18. Fruchtwasser wird entnommen
und untersucht. Das Ergebnis soll
an einem Freitag feststehen.

Es gibt eine Regel unter Medi-
zinern: Schlechte Nachrichten
werden, wenn es sich irgendwie
vermeiden ldsst, nicht freitagnach-
mittags iiberbracht. Am Wochen-
ende haben viele Arzte frei, zwei
Tage Stillstand, quélend lang fiir
Patienten in einer Extremsitua-
tion. Sandra Novak kennt die Re-
gel, ihr Frauenarzt hat ihr einmal davon
erzihlt.

Ihr Handy klingelt an einem Montag,
um 8.05 Uhr, sie ahnt: schlechte Nachrich-
ten.

,Ihr Ungeborenes hat eine freie Triso-
mie 18, bitte kommen Sie in die Klinik*,
sagt der Arzt am Telefon.

Die Novaks wohnen im zweiten Stock.
Oft sitzen sie abends auf ihrem kleinen
Balkon. Sandra Novak sagt, in diesem Mo-
ment habe sie tiberlegt, sich hinunterzu-
stiirzen.

Der Mensch trigt in jeder Zelle 23 Chro-
mosomenpaare, 46 einzelne Chromoso-
men insgesamt. Sie enthalten den Bauplan
des Menschen, die Gene. Bei der Trisomie
18 liegt das Chromosom 18 dreifach vor.
Ein Fehler im Bauplan. Die Konsequenzen
sind unberechenbar. Es gibt Kinder, die
kommen mit defektem Herzen, defekter
Speiserohre oder fehlgebildeten Nieren
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auf die Welt. Nichts ist sicher, auler: Alle
sterben sie daran, meist innerhalb der ers-
ten Tage.

Einen Tag nach dem Anruf fahren die
Novaks in die Klinik, um den Befund zu
besprechen. Sandra Novak ist jetzt in der
22. Schwangerschaftswoche, noch 14 Tage,
dann gilt das Kind als iiberlebensfzhig, sollte
es frithzeitig auf die Welt kommen.

Sandra Novak sagt heute: ,,Nach dem
Gesprach hatte ich das Gefiihl, ein Monster
im Bauch zu haben.“ Das Schlimmste sei
gewesen, dass nur iiber die schlechten Din-
ge gesprochen wurde. Die Novaks zitieren
die Arzte: ,,Das Kind wird direkt bei der
Geburt versterben, und wenn es das nicht
tut, dann hat es jedenfalls nur kurz zu le-
ben.“ Sie konnten noch diese Woche eine
Spatabtreibung durchfithren, man wiirde
das Kind im Mutterleib téten, danach miis-
se Sandra Novak es gebéren.

Kristian Novak sagt: ,,Niemand hat uns
Hoffnung gemacht, dass es auch gut aus-
gehen kann.“ Vielleicht haben die Novaks
im Schock auch nur das Negative gehort.
Zweifelsfrei nachpriifen lasst sich das nicht.

Doch eine Notiz im Arztbrief bekréftigt
die Wahrnehmung der Novaks. Unter
,Weiterem Vorgehen“ steht: ,Das Paar
wird sich morgen nochmals telefonisch
hier melden und die endgiiltige Entschei-
dung bei Tendenz zum Schwangerschafts-
abbruch mitteilen.

Das bedeutet: Zwischen der Mitteilung
der Diagnose und der Entscheidung soll
nur ein Tag liegen. Das Gesetz schreibt
eine Bedenkfrist von drei Tagen vor, die
zwischen Mitteilung einer Diagnose und
der Entscheidung zum Abbruch liegen
muss. Auflerdem wird im Arztbrief ver-
merkt, dass das Ehepaar Novak noch am
selben Tag einen Termin fiir eine ,,psycho-
soziale Beratung“ hat. Als wolle man kei-
ne Zeit verlieren.

Die Novaks sagen heute, viel zu frith
sei das fiir sie gewesen. Sie erzdhlen, die
Beraterin habe sie wihrend des Gespriachs
immer wieder gefragt: ,,Wie fiihlen Sie sich
jetzt?“ Als unpassend und iiberfliissig hat-
ten sie das empfunden. Nicht auf ihren
Einzelfall zugeschnitten. Auferdem habe
die Beraterin mit den Diagnosen gar nichts
anfangen konnen. So seien die Stunden
dort wie im Traum vorbeigegangen.

Schon an einem der néchsten Tage folgt
der Anruf aus der Klinik. Man habe bald
ein freies Zimmer, ob Sandra Novak denn
nun zum Abbruch kdme oder nicht?

Da habe sie begriffen, dass sie Teil einer
Klinikmaschinerie geworden war. Dem An-
rufenden antwortet sie deshalb: ,,Der To-
destag meines Kindes entscheidet sich
nicht danach, wann Sie ein Zimmer frei
haben.“

Dann machen die Novaks das, was viele
Eltern im Schockzustand versdumen. Sie
holen eine Zweitmeinung bei ihrem Gy-

nikologen ein. Der sagt: ,,Es gibt Ausnah-
men. Nicht bei allen Trisomie-18-Kindern
ist die Fehlbildung so grof3, dass sie sofort
versterben.” Er sagt auch: ,,Kein Arzt die-
ser Welt wird sagen konnen, ob Ihr Kind
eine Ausnahme sein wird.“

Die Novaks erfahren von der Moglich-
keit einer palliativen Geburt. Das Kind zu
bekommen, obwohl es sterben wird. Da
treffen sie zum zweiten Mal die Entschei-
dung: Wir bekommen das Kind.

Sie warten nun jeden Morgen nach dem
Aufstehen auf die Bewegung des Kindes
in Sandra Novak, haben Angst, es konne
unbemerkt noch vor der Geburt sterben.
Nach der ersten Diagnose hat die werden-
de Mutter eine Spieluhr in Form eines Hun-
des gekauft. Sie stellt sie jeden Abend auf
ihren Bauch. Ansonsten kaufen die No-
vaks nichts. Sie fiirchten sich davor, alles
wegwerfen zu miissen, wenn sie nach der
Geburt ohne Baby nach Hause kommen.
Nur Sandra Novaks Schwester bereitet
eine Tasche vor, mit Stramplern, einer Miit-
ze, Windeln, vorsichtshalber nur fiir die
ersten Wochen.

Wie lange wiirde das Baby leben?

Die Novaks wollen jetzt keine Fehler
machen. Daher halten sie ihre Wiinsche,
ehe sie zur Entbindung ins Krankenhaus
gehen, in dem Brief an die behandeln-
den Arzte fest, engagieren die eigene Heb-
amme. Die habe vor der Geburt gesagt, es
konne sein, dass die Babys der Miitter ne-
benan im Kreif3saal schreien wiirden und
das Kind der Novaks nicht. Aber so sei
das Leben, man konne es nicht fiir ein paar
Stunden ausschalten. Die Novaks finden,
sie hat recht.

In der 41.Woche wird die Geburt im Uni-
klinikum in Frankfurt eingeleitet. Von ei-
nem Kaiserschnitt wird den Eltern abgera-
ten. Ein Kaiserschnitt sei schlieflich eine
Operation, behaftet mit Risiken. Zwar ein
Standardeingriff, aber die Gefahr fiir die
Mutter stiinde in diesem Fall in keinem
Verhiltnis zu den Uberlebenschancen des
Kindes. Eingeschiichtert hitten sie sich ge-
fiihlt, sagen die Novaks heute. Uberfordert.
Andere Arzte werden spiter sagen, man
habe dem Kind mit der Entscheidung ge-
gen einen Kaiserschnitt Chancen genom-
men. Weil es gefihrlich ist, ein Kind mit
offenem Riicken durch den engen Geburts-
kanal zu gebaren. Unmenschlich.

Laut &rztlichen Leitlinien werden bei
einer Geburt die kindlichen Herzt6ne und
die Wehen der Mutter iiberwacht. Zur
Sicherheit des Kindes. Weil man kein Kind
kampflos sterben lédsst. Bei dieser Geburt
wird, nach Aussage der Eltern, darauf ver-
zichtet. Die Uniklinik mochte sich dazu
nicht dullern.

Am 4. Juni 2013 um 6.26 Uhr kommt
Elena Novak auf die Welt.

Die Hebamme, so die Eltern, héitte sich
wochenlang emotional auf die Geburt vor-

bereitet. Darauf, dass Elena tot sein wiirde,
die Eltern zusammenbrechen koénnten,
dass das Kind in ihren Armen stirbt.

Aber nicht darauf, dass Elena Novak,
2650 Gramm schwer, 52 Zentimeter lang,
so st} sein wiirde.

In dem Schreiben, das die Eltern vor
Elenas Geburt am Computer aufgesetzt
haben, steht auch: ,Sollte sich entgegen
allen Erwartungen der Gesundheitszustand
unserer Tochter als stabil zeigen, wiin-
schen wir eine Behandlung der Spina bifi-
da, die insbesondere zur Vermeidung einer
Infektion dienen soll.“

Aber die Arzte hitten gesagt, so die El-
tern, das Kind sei zu schwach, wiirde zeit-
nah an der Trisomie 18 sterben. Es sei ge-
gen eine Operation entschieden worden,
weil Elena wiederholt Atemstérungen ge-
habt habe. Eine Operation sei quélend fiir
Kind und Mutter. Die Arzte sagen, es sei
eine gemeinschaftliche Entscheidung mit
den Eltern gewesen, die Therapie sei mit
ihnen abgestimmt worden, auerdem hat-
ten sie Weiterbehandlung angeboten. Die
Novaks sagen, das sei gelogen. Einig sind
sich Eltern und Arzte nur in einem Punkt:
Hitten die Arzte nicht vor der Geburt von
der einen Behinderung, der Trisomie 18,
gewusst, und hitten sie nicht angenom-
men, dass das Kind schnell an dieser Be-
hinderung sterben wiirde, wire die andere
Behinderung, der offene Riicken, kurz
nach der Geburt operiert worden.

Doch Elena stirbt nicht.

Nicht am ersten Tag, nicht am zweiten,
nicht am dritten. Sie beginnt, aus der Fla-
sche zu trinken, anfingliche Atemausset-
zer werden weniger, der Arzt notiert: ,,zu-
nehmend stabiler“. Der Riicken wird trotz-
dem nicht verschlossen. Der Korper des
Sauglings liegt da wie eine Provokation.
Nur eine Frage von Tagen, vielleicht Wo-
chen, bis sich die Offnung am Riicken infi-
ziert, Keime iiber das Hirnwasser hinauf
bis in den Kopf wandern. Eine Hirnent-
ziindung droht, ein qualvoller Tod.

Am zehnten Tag werden Mutter und
Kind aus dem Krankenhaus entlassen. Die
Novaks sollen das Kind in ,,Seiten- oder
Bauchlage® lagern, so steht es im Arztbrief.
WEeil sie nicht wissen, wie sie das Kind an-
fassen konnen, legen die Eltern Elena
bauchlings in den Kinderwagen. Und weil
der in kein Taxi passt, fahren sie mit der
StralBenbahn nach Hause.

Ein palliativer Pflegedienst kiimmert
sich um das Kind. Der Vater ruft dort mehr-
fach am Tag an. Elenas Verband ist feucht
vom Hirnwasser. Hinzu kommen Krampf-
anfille in den Beinen. Eine Qual fiir das
Baby. Menschenunwiirdig, nennt es eine
Arztin spiter. SchlieBlich hért Elena auf
zu trinken.

Da haben die Novaks schon begonnen,
das Richtige zu tun: Sie holen sich Hilfe,
nehmen zu einer Klinik Kontakt auf, und
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Ultraschallbilder von Elena in der 27. und 33. Schwangerschaftswoche

+Wir mochten darauf hinweisen, dass jede Minute mit
unserer Tochter ein Geschenk fiir uns sein wird.“

tragen Elena, 20 Tage nach ihrer Geburt,
in dieses Krankenhaus.

Die Arzte sind schockiert von dem, was
sie sehen. Ein Kind, blass und unterernahrt.
Aber lebend. Mit einer unbehandelten Spi-
na bifida. Die operierende Neurochirurgin
sagt, sie haben nur zweimal wahrend ihrer
Karriere ein Kind gesehen, dessen offener
Riicken nicht innerhalb 48 Stunden ver-
schlossen wurde. Einmal kam der kleine
Patient von den Philippinen. Das andere
Mal aus Afrika.

22 Tage nach Elenas Geburt wird dem
Kind in einer eineinhalb Stunden dauern-
den Operation der Riicken verschlossen.
Zwei Neurochirurgen sind anwesend, bei-
de sagen, es sei kein besonders komplizier-
ter Eingriff gewesen. Im Entlassungsbrief
steht: Die Verlegung erfolgt in stabilem
Allgemeinzustand und reizlosen Wundver-
héltnissen. Wir wiinschen der Familie viel
Kraft fiir die ndchsten Wochen und Monate.

Auf Jahre hofft niemand. Deshalb gehen
die Eltern mit ihrer Tochter in ein Wiesba-
dener Hospiz. Es heil3t ,,Barenherz“. Ein
verglaster Neubau, im Innenhof ist ein
Spielplatz mit Planschbecken angelegt. In
einem Biicherregal stehen: die Bibel, der
Koran, ,,Michel aus Lonneberga“, ,,Leben
Lachen Sterben Trauern“. Es gibt einen
Erinnerungsgarten, dort ist ein Briefkasten
montiert, in dem Eltern Nachrichten an
ihre verstorbenen Kinder verbrennen kon-
nen. Auf dem Boden liegen Steine, fiir je-
des Kind, das gegangen ist. Unter dem Na-
men steht jeweils das Geburts- und das
Sterbejahr geschrieben.

2002 bis 2012.

1997 bis 2005.

2007 bis 2011.

In den ersten zehn Tagen Aufenthalt der
Novaks kommen drei Steine hinzu.

Die Familie wohnt in einem Zimmer,
etwa 24 Quadratmeter mit Kiichennische.
In der ersten Nacht schlafen alle drei in ei-
nem Bett. Zum ersten Mal. Und endlich
konnen sie Elena auch in den Arm nehmen.

Im Bérenherz darf sich jedes Kind etwas
wiinschen. Ein viel zu frither letzter
Wunsch. Ein Midchen mit Hirntumor
mochte noch seinen sechsten Geburtstag
erleben, eingeschult werden. Als die Hos-
pizleiterin die Novaks fragt, was sie gern
mochten, sagt der Vater: ,Ein gemeinsa-
mer Urlaub wére nicht schlecht.“

Die kroatische Insel Hvar ist 67 Kilome-
ter lang und zehn Kilometer breit. Es gibt
kaum medizinische Versorgung, doch die
Novaks haben in Kroatien Familie. Sie ver-
bringen dort drei Wochen in einer abge-
schiedenen Bucht. Meerblick. Sie sagen,
es sei die gliicklichste Zeit seit Elenas Ge-
burt gewesen.

Atemaussetzer.

Epileptische Anfille.

Zum Ende des Urlaubs verschlechtert
sich der Zustand des Kindes. Doch noch
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Vor dem Hospiz gibt es einen Erinnerungsgarten. Auf dem
Boden liegen Steine, fiir jedes Kind, das gegangen ist.

eine Infektion. Ein letztes Mal muss Elena
in Deutschland operiert werden.

Die Arzte sagen, sie seien sicher gewe-
sen, dass sie Elena diesmal verlieren.

Sie empfehlen, das Kind keinen weite-
ren Eingriffen mehr auszusetzen.

Die Eltern stimmen zu.

79 Tage haben die Novaks bis dahin mit
ihrer ersten Tochter Elena verbracht. 79
Tage, in denen sie sich nicht trauten, von
,hdchstem Monat“, geschweige denn
,nachstem Jahr“, zu sprechen. In denen sie
ein Kind bekamen, das wahrscheinlich 90
Prozent der Deutschen abgetrieben hatten.

Jetzt fithlen sie sich bereit zum Ab-
schiednehmen. Doch wieder weil es Elena
besser. Anstatt schlechter, geht es ihr bes-
ser. Dieses Kind mdchte nicht sterben.

Es folgt ein weiterer langer Aufenthalt
im Béarenherz.

Und schlieflich, im Dezember 2013, ein
halbes Jahr nach Elenas Geburt, geht die
Familie zu dritt wieder nach Hause.

Heute liegt Elena in ihrem Bettchen in
Frankfurt, spielt mit einem Mobile, an dem
ein Teddybéar und eine Rassel hdangen.

Sie ist von der Hiifte abwérts gelahmt
und geistig behindert, das Gehirn ist
fehlgebildet. Thre Ohren stehen tiefer als
bei anderen Kindern, ein Auge schielt ein
bisschen nach innen, der Kopf ist etwas
verformt.

Trotzdem wiirden andere Menschen oft
nicht merken, dass ihr Kind behindert ist,
sagt Sandra Novak. Wenn da nicht das Al-
ter wire. Mit zwei Jahren laufen Kinder,
lernen zu sprechen. Elena aber braucht

immer noch die Zuwendung wie bei ei-
nem Neugeborenen. Wickeln, Fiittern,
Waschen.

Ein Babyalltag in Endlosschleife.

Einmal in der Woche kommt ein Phy-
siotherapeut, in der Nacht schlieBen die
Novaks Elena an Gerite an, fiir den Fall,
dass sich die Sauerstoffsittigung oder die
Herzschlédge verschlechtern. Bisher ist das
nicht passiert. Auch Medikamente braucht
Elena nicht.

Wenn der GroBvater zu Besuch ist, strei-
chelt er tiber den Kopf seiner Enkelin und
sagt: ,,Meine kleine Prinzessin.“ Die Mut-
ter nennt sie ,,mein Méiuschen“. Wenn
man die Eltern fragt, ob sie sich heute er-
neut fiir ein schwerbehindertes Kind ent-
scheiden wiirden, erzidhlen sie davon, wie
Elena das erste Mal lachte. Auf der Wi-
ckelkommode, ein halbes Jahr war sie da
alt. Sie erzdhlen davon, wie sie Kristian
Novak die ganze Zeit mit den Augen fi-
xiert, wenn er von der Arbeit nach Hause
kommt.

Elena wisse eben genau, wer ihr Vater
sei. Sie erzdhlen, wie Sandra Novak, an-
statt mit Elena in eine Krabbelgruppe zu
gehen, regelmalig mit ihr die Lampenab-
teilung eines Baumarkts besucht. Dann
lacht Elena, schaut fasziniert auf die Lich-
ter. Die Mitarbeiter dort kennen die Mutter
und ihre behinderte Tochter ldngst. Die
das Alltagsgliick in einer Lampenabteilung
im Baumarkt finden.

Sandra Novak erzihlt, viele Menschen
wiirden mit Unverstdndnis reagieren,
wenn sie erfithren, dass die Novaks vor

der Geburt von Elenas Behinderung wuss-
ten. ,,Wir leben in einer Gesellschaft, in
der man sich rechtfertigen muss, ein be-
hindertes Kind geboren zu haben“, sagt
sie. Man miisse ihren Alltag nicht glorifi-
zieren. Aber es sei kein schlechtes Leben,
nur anders. AuBerdem, sagt der Vater, sei
Elena langst kein Baby mehr. Sie ist reifer
geworden, weint weniger, versucht immer
mehr, sich selbst zu drehen. Sucht Blick-
kontakt mit Fremden.

Im Sommer 2015 sitzt die ganze Familie
wahrend einer Kontrolluntersuchung vor
den Neurochirurgen, die vor zwei Jahren
den offenen Riicken verschlossen haben
und Elena damit das Leben retteten.

Neben den Novaks steht ein Zwillings-
kinderwagen. Vor wenigen Wochen ist Ele-
na eine grofle Schwester geworden. Von
einem gesunden Madchen, Julijana, sie
kam am 19. Juli 2015 auf die Welt. Die El-
tern hatten alle vorgeburtlichen Untersu-
chungen aufler Ultraschall abgelehnt.

Der Arzt fragt jetzt: ,Wie lduft es mit
Julijana?“

Die Mutter sagt: ,,Sie ist eine ganz Liebe,
schlaft die ganze Nacht durch.“

Der Vater sagt: ,Ja, wir haben echt
Gliick mit unseren Médchen.“

Dann sagen die Eltern, wenn sie jetzt
noch einmal einen letzten Wunsch hitten,
dann den, dass sich die neugeborene Juli-
jana spiter einmal an ihre groe Schwes-
tern erinnern kann. Von selbst. Nicht nur
aus Erzahlungen.

Die Arzte sagen, das konnte zu schaffen
sein.
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