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Für Ben, Mats & Frank




Vorwort


Liebe Leserinnen und Leser,


wenn ein Kind krank zur Welt kommt, sind die meisten Eltern mit dem, was da grade auf sie und das Leben einprasselt, ziemlich überfordert und hilflos. Doch woher weiß man in solch einer Extremsituation, wer einem mit Rat und jeglicher Hilfe schnell zur Seite stehen kann?


Als wir vor 20 Jahren nestwärme e.V. gegründet haben, war für uns als Gründerinnen klar, dass in solch einer familiären Notsituation niemand lange alleine bleiben darf. Deshalb geben wir bundesweit täglich konkrete Hilfe, damit die betroffenen Familien die Kraft haben, sich jeden Tag die lebensnotwendige Nestwärme zu schenken. Die innovativen und einzigartigen Empowerment-Initiativen stärken Familien von innen heraus und bieten Orientierung und Rückhalt. Das heißt, ein grundlegend positives Mindset zu entwickeln sowie das mentale Rüstzeug, um Krisen proaktiv mit Ressourcen zu begegnen, und statt neuer Probleme mögliche Lösungen zu finden. Kurz: die Resilienz – als innere Widerstandsfähigkeit – zu stärken und so mit Bewältigungsstrategien die eigene Selbstwirksamkeit zu erleben. Dieses Anliegen verbindet uns mit Susanne Bürger und ihrem Buch „Wenn das Leben intensiv beginnt“. Denn auch ihr geht es darum, Mütter und Väter in die eigene Kraft zu bringen und sie zu befähigen, im Klinikalltag und im Anschluss an die Klinik auch zu Hause selbstwirksam zu sein statt ohnmächtig. Deswegen sind wir glücklich, Teil dieses stärkenden Buches von Susanne Bürger zu sein.


Susanne Bürger kennt die Gefühle in einer solchen Extrem- oder Stresssituation aufgrund eigener Erfahrungen nur zu genau. Mit wertvollen Informationen und lösungsorientierten Tipps hilft sie Eltern, das Vertrauen in ihre eigene Kraft und in ihre Handlungsfähigkeit zu behalten, sodass deren Weg eben nicht von Hilflosigkeit und Ängsten geprägt wird, sondern vom Vertrauen in ihre eigenen Ressourcen.


Petra Moske


Gründerin und 1. Vorsitzende von nestwärme e.V.




Vorwort zur 2. Auflage


Liebe Leserin, lieber Leser,


als mein Buch 2018 zum ersten Mal veröffentlicht wurde, war meine große Vision: „Wenn ich nur einer Mama in einer Kinderklinik durch meine Worte Kraft schenken kann und ein paar Dinge aus dem Buch für diese kleine Familie in der Klinik das Leben bereichern können, dann hat sich dieses Herzensprojekt gelohnt!“


Ich habe diese Mail bekommen! Und nicht nur eine – Mütter aus allen großen Kliniken in Deutschland, Österreich, der Schweiz und sogar Italien haben mir geschrieben. Ausnahmslos alle Zusendungen haben mich tief berührt und ich bin so dankbar, dass ich für diese Eltern das schwache Licht im Klinikalltag ein bisschen heller machen konnte.


Alle Rückmeldungen (wie auch meine eigene Erfahrung) eint, dass die Eltern im Klinikalltag oft lange Stunden auf sich alleine gestellt sind, häufig weit weg vom Wohnort, und in diesem Buch spüren, dass sie mit ihren Ängsten und Sorgen eben doch nicht allein sind. Allein damit ist schon so viel gewonnen.


Ich bedanke mich für alle Feedbacks, die ich erhalten durfte. Ich bin dankbar und dem Leben gegenüber noch demütiger geworden bei den Geschichten, die mir die Mamas schrieben:


„Ihr Buch gab mir Kraft in den Stunden, in denen ich keinen hatte, mit dem ich sprechen konnte.“


„Es hat mir Hoffnung gegeben, weil ich wirklich nicht wusste, was ich tun konnte. So bekam ich Ideen.“


„Ich fühlte mich durch das Lesen in der Schwangerschaft sehr gut vorbereitet auf die anstehende Herzoperation direkt nach der Geburt!“


Was mich genauso freut, ist, dass mein Buch in vielen Kinderintensivstationen Deutschlands im Elternzimmer oder auf Station ausliegt. Elternvereine und Verbände haben es in ihre Empfehlungslisten aufgenommen. Vielen Dank dafür, denn von diesen Orten aus findet das Buch am schnellsten den Weg zu den betroffenen Eltern.


Immer wieder fragten Eltern nach ausführlicheren Tipps zu der Zeit im Anschluss an die Klinikzeit. Diesem Wunsch komme ich gerne nach. Ich habe deshalb diese zweite Auflage um Anregungen und Tipps für den Alltag zu Hause ergänzt. Engagierte Eltern und Fachleute kommen zu Wort, die von ihren Erfahrungen berichten.


Ein großes Thema, mit dem sich betroffene Eltern in Deutschland zunehmend konfrontiert sehen, ist der Personalmangel in Kinderkliniken und Pflegediensten. Ärzte und Pflegekräfte in den Kinderkliniken haben immer weniger Zeit, sich mal mit tröstenden Worten zu den Eltern zu setzen. Stationen können nicht voll belegt werden, weil das Personal fehlt, um die Kinder medizinisch zu betreuen. Andere können nicht aus der Klinik entlassen werden, weil die notwendige Anschlusspflege zu Hause nicht gesichert ist. All dies muss Gesellschaft und Politik alarmieren. Denn es bringt einzelne Familien in existenzielle Notsituationen und oft an den Rand dessen, was Eltern leisten können.


Mir ist klar, dass ein Buch diese belastende Situation nicht gänzlich verändern kann. Aber es kann einen kleinen, stärkenden Beitrag für Eltern leisten, die sich gerade in dieser schweren Lage befinden.


Auf meiner Facebook-Seite, auf der Homepage zum Buch sowie auf Instagram findest du zusätzlich immer wieder aktuelle Interviews und Artikel, die dich ebenfalls unterstützen können. Denn ein gedrucktes Buch ist immer nur eine Momentaufnahme. Das Leben verändert sich ständig und so auch die Menge an Informationen für dich. Schau also unbedingt auch hier vorbei.


Alles Liebe für dich und deine Familie,


Susanne Bürger


Januar 2020
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Einleitung


Liebe Leserin, lieber Leser,


vielleicht hat dir ein netter Mensch dieses Buch empfohlen oder du hast es geschenkt bekommen, um dich in einer schwierigen Zeit zu unterstützen. Deine Situation ist möglicherweise gerade schwer in Worte zu fassen, aber vermutlich trifft eine der folgenden Beschreibungen auf dich zu:




	Du bist schwanger und weißt seit Kurzem, dass dein Baby zu früh oder nicht gesund zur Welt kommen wird. Was du dir wunderbar ausgemalt hast, ist aus diesem Grund buchstäblich zusammengebrochen. Du hast viele Fragen und sorgst dich, wie du das schaffen kannst.


	Dein Baby ist seit Kurzem auf der Welt und du hast bald nach der Geburt erfahren, dass es schwer krank ist und euch deshalb eine längere Klinikzeit bevorsteht. Weder dein Arzt noch deine Hebamme konnten dich darauf vorbereiten, weil niemand mit der Situation gerechnet hat.


	Du hattest mit deinem Kind eine traumhafte Babymoon-Zeit und einen wunderbaren Start ins Leben. Eine plötzlich aufgetretene Krankheit oder ein Unfall deines Babys machen jetzt aber einen längeren Klinikaufenthalt notwendig.





Ich kenne die Ohnmacht und Hilflosigkeit ebenso wie die schrecklichen Schuldgefühle und das Ausgeliefertsein sehr gut. Im Jahr 2014 kam unser zweiter Sohn mit einem angeborenen Darmfehler zur Welt, den man in der Feindiagnostik während der Schwangerschaft nicht erkennen konnte. 48 Stunden nach der Geburt wurde er das erste Mal lebenserhaltend notoperiert. In den ersten sechs Lebensmonaten folgten zwei weitere längere Aufenthalte in der Kinderklinik, in denen er zwei große, sechs Stunden dauernde Operationen überstehen musste.


Während unserer Klinikzeiten habe ich überall nach Informationen gesucht und hätte mir eine kompakte Zusammenfassung dessen, was mich gerade bewegt, und Antworten auf all die Fragen, die ich hatte und die mir keiner richtig beantworten konnte, sehr gewünscht. Nun schreibe ich dieses Buch, das es damals für mich nicht gab, für dich – und hoffe, dass du ein paar Dinge mitnehmen kannst auf deinen Weg.


Neben meinen eigenen Erfahrungen sind die Erfahrungen anderer betroffener Eltern sowie die Expertise entsprechender Fachleute, mit denen ich viele Gespräche geführt habe, in dieses Buch eingeflossen.


Alle Familien, mit denen ich sprechen durfte, erlebten längere Phasen massiver Ängste. Die meisten Familien wurden komplett erschöpft nach Hause entlassen. Für viele fühlte es sich an wie ein ständiges „Sich-über-WasserHalten auf dem offenen Meer“. Aber sie sind nicht untergegangen. Die Familien haben in dieser Zeit viel geleistet. Im Rückblick gibt es Dinge, die sie genauso wieder machen würden. Von anderen Dingen würden sie heute noch mehr tun.


Dieses Buch schreibe ich für alle Eltern in ähnlichen Situationen, die sich nach emotionaler und praktischer Unterstützung sehnen. Es soll ein Mut machendes Buch sein für Eltern, größere Geschwister und auch für Großeltern und Freunde.


Ich weiß, dass es viele lange Nächte gibt, in denen es nicht gelingt, aus dem Gedankenkarussell auszusteigen. Man verbringt unzählige Stunden auf unbequemen Stühlen im Klinikzimmer und meint, nichts tun zu können. Es ist mein großer Wunsch, dass du in dieser aufwühlenden Etappe deines Lebens zu deiner eigenen Kraft zurückkommst, um diese Zeit selbstbestimmt meistern zu können. Ich will dir Mut machen und zeigen, wie du Kräfte sparen und woher du dir Energie holen kannst.


Du wirst in diesem Buch viele Anregungen finden und Dinge, die du ausprobieren kannst. Vor allem aber soll es dir vermitteln, dass du sehr viel Spielraum hast, die Situation aktiv mitzugestalten – mehr als du dir im Moment vielleicht vorstellen kannst. Außerdem findest du erprobte Tipps und hilfreiche Adressen. Damit ersparst du dir die Zeit für langes Suchen im Netz – Zeit, die du stattdessen mit deinem Baby verbringen kannst.


Ich würde mich freuen, wenn ich mit diesem Buch eine Form gefunden habe, deine Fragen zu beantworten, dich kompakt zu informieren und es dir zu ermöglichen, den Klinikaufenthalt mit deinem Kind für euch so stimmig wie möglich zu gestalten.


Ich wünsche dir von Herzen viele helfende Engel und immer wieder die Möglichkeit, Energie zu tanken und die Kraftreserven aufzufüllen.


Mit herzlichen Grüßen


Susanne Bürger




Meine Geschichte


Es ist 4.21 Uhr, als uns ein sympathisch wirkender Oberarzt mit ernster und nachdrücklicher Stimme verkündet, dass er unser Baby in eine Kinderklinik verlegen möchte. Kinderklinik? Er erklärt uns, man könne hier nichts mehr für unseren Sohn tun und dort sei man spezialisierter. Kinderklinik? Spezialisiert?


Mein Sohn ist gerade einmal 45 Stunden auf der Welt. Hier muss ein Irrtum vorliegen. Eigentlich gehöre ich nach Hause. Ich müsste schon längst in unserem großen Familienbett mit der frisch bezogenen neuen Decke und dem hübschen blau-weiß-karierten Stillkissen liegen. Sollte ich mich nicht lieber von der Geburt erholen und stündlich Stilltee trinken?


Während der Arzt weiterspricht, wird der Inkubator mit unserem schlafenden Sohn auch schon über den Gang geschoben. Ich eile hinterher. Mutterinstinkte trügen nie, daher weiß ich sofort, dass die nächsten Sätze uns zwar nicht panisch werden lassen sollten, aber auch nicht die ganze Wahrheit ausdrücken.


„Sie dürfen im Rettungswagen leider nicht mitfahren. Fahren Sie uns bitte langsam hinterher, es ist keine Eile geboten. Nichts passiert ohne Sie.“


Während wir trotz der Beruhigungsversuche des Arztes voller Panik Richtung Parkhaus stürmen, schießt auch schon der Rettungswagen mit Blaulicht und Martinshorn an uns vorbei. Ab diesem Zeitpunkt muss unser Schutzengel eine Fernsteuerung aktiviert haben, denn ich weiß bis heute nicht, wie wir ansonsten unfallfrei die 30 Kilometer entfernte Kinderklinik hätten erreichen können.


Wir rennen vom Parkhaus ins Klinikgebäude. Endlich! Mein Sohn schläft seelenruhig in seinem Inkubator und hat hoffentlich nicht viel von der ganzen Hektik mitbekommen. Gefühlte 100 Schläuche und Drähte befinden sich an seinem kleinen Körper. Wie eine kleine Puppe.


„Guten Morgen, ich darf mich kurz vorstellen: Ich bin hier die diensthabende Ärztin im Nachtdienst. Ihr Sohn wird gerade für die OP vorbereitet, dazu möchte ich Ihnen noch schnell einige Dinge erklären. Ich skizziere hier mal kurz, wo am Bauch genau wir gleich aufschneiden. Sie unterschreiben dann bitte beide hier unten rechts und dann kann es auch schon losgehen. Machen Sie sich bitte keine Sorgen, wir machen das hier täglich und sind darauf spezialisiert. Sie sind in den allerbesten Händen …“


Die Worte dröhnen in meinem Kopf. Der erschöpfte und übernächtigte Körper einer Mama, die gerade frisch entbunden hat, führt den Stift wie in Trance.


Was ich da unterschreibe, kann ich vor lauter Tränen weder lesen noch verstehe ich es. Mein Mann hingegen versteht es zwar, aber das macht das Unterschreiben für ihn nicht unbedingt einfacher. Aber letztendlich unterschreiben wir natürlich beide diese unfassbare Erklärung, weil wir tief im Inneren wissen, dass wir keine andere Möglichkeit haben, um unseren Sohn am Leben zu erhalten.


In diesem Moment wird der Inkubator mit unserem schlafenden, verkabelten Baby auch schon von der Schwester weggefahren. Wie hypnotisiert trotten wir hinterher. Beide außerstande, irgendwas zu denken oder zu sagen. Vor der OP-Tür ist Schluss. „Leider müssen Sie jetzt hier draußen bleiben!“ Der Satz hallt nach.


Die Putzfrau wienert den Boden links und rechts von uns, wie sie es wahrscheinlich jeden Morgen tut. Mir steigen diese unbeschreiblichen Gerüche, die es nur in Krankenhäusern gibt, in die Nase. Die schwere, silberne Schiebetür öffnet sich und unser tapferer kleiner Krieger wird ohne uns hineingeschoben. In diesem Moment bleibt mein Herz kurz stehen. Ich weiß, meine Welt ist ab jetzt nie wieder die, die sie vorher war.


Es ist einfach komplett gegen die Natur, das eigene Baby auch nur für zwei Minuten fremden Menschen in die Arme zu legen. Geschweige denn für gefühlte Ewigkeiten in einen Operationssaal zu schieben.


Es geht nicht in meinen Kopf, dass der kleine Engel jetzt in einer lebenserhaltenden OP liegen soll, die mindestens vier Stunden dauert … Was ist hier los, wann wachen wir endlich aus diesem Albtraum auf?


Eine Krankenschwester rät uns dringend, dass wir Kräfte sammeln und uns hinlegen sollen. Dieser Engel im Schwesterndress hat schon im Haus der McDonald’s Kinderhilfe Stiftung direkt neben der Klinik angerufen. Die erste gute Nachricht des Tages: Es war ein Zimmer für uns frei. Wir sind nach den letzten Stunden ohne Ruhe und Schlaf unendlich dankbar für ein Bett.


Doch kaum haben wir uns hingelegt, steigen Schuldgefühle in mir hoch. Ich kann doch nicht einfach schlafen, während unser Sohn so tapfer sein muss! Warum kann ich in seinen schwersten Stunden nicht an seiner Seite sein? Was habe ich falsch gemacht in der Schwangerschaft? Was Falsches gegessen, getrunken, was ist der Grund, dass das jetzt so kommen musste? Ein Wirrwarr an Gedanken schießt mir durch den Kopf. Doch irgendwann schlafe ich einfach ein, von der Geburt, dem Schlafentzug und dem Schock komplett erschöpft.


Wir wachen auf, als das Handy klingelt. Mein Mann holt tief Luft. Nicht wissend, was man uns verkünden wird, drückt er aufs Display. Sprechen kann er nicht. Er versucht souverän zu wirken, aber er kann seine Angst nicht verbergen. Die OP sei gut verlaufen. Was das bedeutet, wissen wir nicht, denn Details will uns die freundlich klingende Stimme am anderen Ende nicht nennen. Wir sollen zur Intensivstation kommen. Unser Baby sei aus dem Aufwachraum zurück. Was heißt das nun? Gut verlaufen und Intensivstation passen irgendwie nicht zusammen. Das erste Mal in meinem Leben bin ich nicht in der Lage, mich von der Stelle zu rühren. Es war alles zu viel die letzten zwei Tage. Mein Körper kann meinen Wünschen nicht mehr Folge leisten und ich breche einfach zusammen.


Meine Panik, dass die Nachricht am Telefon nicht stimmt und sie uns gleich sagen wollen, dass unser Sohn tot sei, lässt nicht zu, dass ich diese Schritte gehe. Mein Mann nimmt es mir ab, wie so vieles in diesen ersten Wochen, und geht allein auf die Intensivstation.


Als er nach einer Stunde zurückkommt, ist er gelöst. Unser Baby lebt! Jetzt bin auch ich in der Lage, die Kinderintensivstation zu besuchen, um meinen an unzähligen Schläuchen hängenden tapferen Indianer endlich wiederzusehen.


Doch zunächst werden wir noch mit der „Schleuse“ vertraut gemacht. Taschen und Jacken in den Spind vor der zweiten Tür zur Station und natürlich die Hände desinfizieren. Der intensive Geruch von Desinfektionsmitteln weckt bei mir bis heute alle Erinnerungen bis ins kleinste Detail.


Er schläft wie ein Engel. Erst traue ich mich kaum, seine winzige Hand anzufassen. Ich habe Angst, dass jede Berührung ihm Schmerzen bereiten könnte. Aber das ist nicht so, versichert man uns. Er lächelt im Schlaf, und ich habe das Gefühl, dass hier jemand seine Mama trösten möchte, die so verzweifelt ist und wieder nur weinen kann. Vorsichtig schiebe ich die leichte Bettdecke zur Seite.


Der junge, unglaublich nette diensthabende Arzt kommt vorbei und erklärt uns die Funktion aller Geräte und Infusionen. „Ihr Kind bekommt alles, was es braucht. Brötchen in flüssiger Form, und es hat keine Schmerzen.“ Bei diesem simplen Satz spüre ich erstmals Erleichterung!


„Sie wollen Ihren Sohn ja wahrscheinlich demnächst auch wieder stillen, dann zeige ich Ihnen gleich den Raum, in dem sie Milch abpumpen können.“ Es geht also anscheinend weiter mit uns, irgendwie ... Man scheint daran zu glauben, dass es notwendig ist, dass ich etwas tue.


Später werde ich dieses Milchabpumpen in drei- bis vierstündigen Abständen sehr genießen – ich kann endlich etwas Nützliches für meinen Sohn tun. Endlich …


Der Chirurg, der die Operation durchgeführt hat, möchte mit uns sprechen. Da ist sie wieder, die Leere in meinem Kopf. Ich höre die Worte, aber sie ergeben keinen Sinn. Vielleicht japanisch? Ich bin froh, dass mein Mann mir nach dem Gespräch alles übersetzt.


Es ist 14 Uhr und er meint ernsthaft, wir sollten eine Kleinigkeit essen. Unser Sohn erholt sich noch und schläft sowieso. Essen? Können wir einfach was essen, obwohl es unserem Baby gerade so schlecht geht und es voraussichtlich für mindestens eine Woche künstlich ernährt werden muss? Können wir wirklich einen Kaffee trinken gehen oder gar ein leckeres Mittagessen zu uns nehmen? Mein Mann wird sehr ernst: „Ja, wir sollten das unbedingt tun! Wir werden uns damit abfinden müssen, dass wir eine lange Zeit hier sein werden, und es bringt nichts, wenn wir jetzt das Essen einstellen. Vor allem du musst Kraft sammeln und darfst nicht auch noch ausfallen!“


Klare Worte. Wahrscheinlich hat er recht. Und was soll er einer Frau, die seit Stunden durchheult und kaum sprechen kann, auch sonst sagen? Wir gehen wirklich etwas essen. Doch länger als eine halbe Stunde haben wir uns nicht weggetraut.


Dann sitzen wir wieder, einer auf der rechten, der andere auf der linken Seite des Bettchens, und weinen einfach nur. Stunden vergehen … Mein Mann ist es wieder, der dann sagt: „Was ist das für ein Start? Unser Sohn kämpft, um wieder gesund zu werden, und wir heulen hier rum. Was denkt der denn von uns? Wir müssen ihm jetzt helfen, dass er uns glaubt, wie schön es hier auf dieser Welt ist, und ihm davon erzählen …“


So und so ähnlich starten Kinder immer wieder ins Leben. In unserem Fall blieben wir vier Wochen in der Kinderklinik und mussten für weitere Operationen innerhalb der ersten sechs Lebensmonate insgesamt drei mehrwöchige Klinikaufenthalte überstehen. Unser Sohn ist heute fit, hat körperlich alles gut überstanden und geht mittlerweile in einen Kindergarten.




Emotionale Erste Hilfe



Warum es nicht ohne Unterstützung geht und wie du sie findest


Viele Eltern haben mir den dramatischen Start ins Leben ihres Babys geschildert oder von unerwarteten, langen Klinikaufenthalten in den ersten Lebensmonaten berichtet. Bei aller Verschiedenheit der Geschichten und der unterschiedlichen Schwere und Dauer der Erkrankungen tauchte doch immer wieder die gleiche Frage auf: Wer oder was hilft uns in den ersten Tagen nach der Diagnose bzw. auf der Kinderintensivstation weiter?


Heute werden Babys lebenserhaltend operiert und versorgt, die in der Generation ihrer Großeltern kaum bis gar keine Chance auf ein Überleben gehabt hätten. Einem Frühchen mit 900 Gramm Geburtsgewicht wird heute eine Überlebenschance von über 98 Prozent eingeräumt. Das ist eine medizinisch wunderbare Sache. Die damit einhergehenden Klinikaufenthalte stellen die betroffenen Eltern emotional jedoch vor große Herausforderungen. Zudem gibt es im näheren Umfeld meist kaum jemand, der mit dieser Situation selbst schon Erfahrungen gemacht hat und die Eltern mit Rat und Tipps für die Zeit in der Kinderklinik unterstützen könnte. Auch vonseiten der Kliniken wird die emotionale und psychosoziale Unterstützung der Eltern und Kinder erst sukzessive ausgebaut.


Es wird irgendwann hoffentlich normal sein, dass dir sofort psychologische Beratung angeboten wird. Es wird normal sein, dass Mütter auch in der Klinik 24 Stunden bei ihren Babys sein können. Und auch die räumlichen Gegebenheiten werden es hoffentlich irgendwann hergeben, dass der Krankenhausaufenthalt zwar keine Zeit im Hotel wird, aber man immerhin nicht wie in einer Kasernenstube die Nacht verbringt.


Wenn die Umstände bei dir aber gerade noch nicht so sind, was tust du als Erstes, damit du emotional wieder stabiler wirst?




„In der Rückschau fühlt man sich wie auf ein Floß gesetzt, das einen reißenden Fluss runterfährt. Zwischendurch gibt’s Stellen, an denen der Fluss etwas langsamer wird, da kannst du kurz durchatmen, und dann saust das Floß auch schon weiter. Manövrieren kannst du selbst sehr wenig. Du kannst nur an einigen Stellen mithilfe eines langen Paddels aufpassen, dass du nicht am Ufer hängen bleibst. Ansonsten schaust du einfach, dass du selbst irgendwie das Gleichgewicht behältst und nicht runterfällst. Dann kannst du noch drauf achten, dass deine Partnerin sich auch so verhält, dass sie nicht ins Wasser fällt und untergeht. Aber auch da ist der Einflussbereich begrenzt. Einmal ist meine Frau runtergefallen, aber ich konnte sie direkt wieder aufs Floß ziehen. Was auf dem Floß auch nicht geht: Du kannst nicht zurück, es geht nur vorwärts und irgendwann kommst du an.“
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