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Das X in unserem Leben

Jedes Leben ist einfach einzigartig, ob mit einem oder zwei X-Chromosomen. Jedes Leben ist normal. Jeder ist
normal, weil wir alle x-mal anders sind. Das ist das Fazit von Anne-Christin Ermisch, deren Tochter Amelie mit
dem Ullrich-Turner-Syndrom geboren wurde.

von Anne-Christin Ermisch

"Pferde!", ruft mein Sohn und driickt seine Nase an die Scheibe des Zuges. "Und da! Windrader." Meine
Tochter sieht neugierig von ihrer Malerei auf. Die Kinder richten sich auf und bewundern die vorbei-
ziehende Landschaft. "Schau mal, Mama! Da sind Storche.", verkiindet meine Tochter. Sie ist restlos
begeistert. Seit dem Sommer geht sie in die erste Klasse und ihr Wappentier ist der Storch. Mit ihren
106 cm trug sie stolz ihre Schultiite.

Ich beobachtete versonnen diese Szene. Niemals hitte ich mir unser Leben, so wie es heute ist, vorstel-
len kénnen als die Diagnose "Monosomie X" in mein Bewusstsein sickerte.

Wenn sie dich anrufen, zum Gesprich bitten und Taschentticher bereitstehen, weifit du, es ist Ernst.
Ich war schwanger - 24 SSW/ 23 Jahre - und versuchte zu verstehen, was dieses Ullrich-Turner-Syn-
drom ist. Versuchte mir vorzustellen, wie das Leben meines Kindes sein wiirde. Mit einem X. Was sich
viel mehr als Variable den als Konstante prasentierte.

Ich wollte verstehen. Ich wollte nicht tiber statistische Wahrscheinlichkeiten nachdenken. Ich wollte
Lebenserfahrungen aus erster Hand. Also habe ich mich - noch schwanger - mit Mddchen, Frauen und
Eltern, die mit der Diagnose leben, getroffen und unterhalten. Sie haben mir Mut gemacht und mir eine
Perspektive gezeigt. Eine Idee von dem, was das X in unserem Leben bedeuten kann.

Nachdem meine Tochter geboren war, gewann der Austausch weiter an Bedeutung. Das fiihrte dazu,
dass ich mich in meiner zweiten Schwangerschaft drangemacht habe, einen Erfahrungsschatz aus 22
Berichten zusammenzutragen und als Buch auf den Weg zu bringen. Betitelt mit "X-MAL ANDERS
Ullrich-Turner-Syndrom! Ja, und?!" wollte ich mit dem Werk die medizinische Besonderheit des X-
Chromosoms mit der Einzigartigkeit jeder Betroffenen verbinden.

Zeitgleich begann ich zu bloggen. Mit dem verdffentlichten Buch blieb unser Leben schlieSlich nicht
stehen. Es gibt immer wieder Fragen und Gedanken, die ich teilen will. Ich mache das 6ffentlich, da ich
sicher bin, dass viele Menschen, welche "Monosomie X" als Diagnose erhalten, diese in die Suchma-
schine eingeben. Ich wiinsche mir, dass sie dann lebensnahe Bilder und Texte finden, dass sie wie ich
damals einen Eindruck bekommen und das Syndrom an Schrecken verliert. Ich zeige Ausschnitte aus
unserem Familienleben, diverse Kinderbiicher und Basteleien, schreibe von allem, was mich bewegt.

Mit den Jahren zeichnete sich fiir mich ab, dass sich die Pluralitit des Seins nicht nur auf das Ullrich-
Turner-Syndrom in seiner Auspragung beschrankt. So heilt mein Blog heute "x-mal anders sein".

Immer wieder standen und stehen wir vor verantwortungsvollen Entscheidungen. Wir als Eltern miis-
sen abwégen, was sinnvoll und nétig ist und wieviel Anpassungswunsch an eine vorgegebene Norm
uns beeinflusst. Ich denke dabei an die Gabe von Hormonen, an Kleinwuchs und Intersexualitit ge-
nauso wie an die Schulwahl und die Informationen, die wir tiber die Diagnose unseres Kindes preis-
geben.
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Jeder Lebensabschnitt bringt andere Herausforderungen mit sich. Ich weif8 heute nicht, wie es in der
Pubertét wird, beim Berufseinstieg, der Familienplanung oder im Alter.

Ich bin Mutter und hoffe, dass ich meinen Kindern vermittele, dass sie einzigartig und "richtig" sind,
so wie sie sind. Ich werde sie begleiten, erkldren, in den Arm nehmen, aber sicherlich wird es auch
Konflikte geben.

Ich wiinsche mir eine lebensbejahende (6ffentliche) Wahrnehmung. Mein Kind leidet ndmlich nicht am
Ullrich-Turner-Syndrom. IThr Chromosomensatz ist nur uniiblich. Mit Energie und Durchsetzungsver-
mogen, Fantasie und Intelligenz bereichert sie die Welt. Sie ist eine herausragende Personlichkeit und
das sollte immer im Vordergrund stehen.

Ich wiinsche mir, dass wir auf medizinische Fachkrifte treffen, die eine ganzheitliche Sicht gewahrleis-
ten konnen. Es ist anstrengend das Gesundheitsmanagement in die Hand zu nehmen. Kontrolltermine
zu organisieren und Informationen von Forschungen aus anderen Landern zu beziehen. Auch dabei
schétze ich die Vernetzung mit anderen Familien und finde den Austausch sehr hilfreich.

Niemand hétte mir sagen konnen, dass ich mit meinen Kindern mehr als sechs Jahre nach der prénata-
len Diagnose in einem Zug sitzen werde. Dass sie sich an die Scheibe driicken und Tiere nebst Wind-
rddern beobachten werden. Dass die Monosomie X wie ein Puzzleteil zu unserem Leben gehort.

Ich lehne mich zurtick. Lachle angesichts der kindlichen Freude. Bis die Zwei anfangen sich zu streiten
und mich aus meinen Gedanken reifSen.

Anne-Christin Ermisch
E-Mail: xmalandersuts@gmail.com
www.xmalanderssein.de




