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Schuld und Behinderung

Das Thema «Schuld und Behinderung: ist eng verkn(ipft mit meiner eigenen Le-
bensgeschichte. Am zweiten Tag meines Lebens prdgte mir der Pfarrer das Sie-
gel «Schuld» ein, indem er sich weigern wolite, mich zu taufen. Wenn in einer Fa-
miffe ein Kind ohne Arme und Beine geboren werde, dann miisse ein Fluch tiber
dieser Familie liegen. Diesen wolle er nicht mit einer Taufe noch segnen. Der
Bann war tiber unsere ganze Familie gesprochen, und es war einer der zentra-
len Punkte in meiner Lehrtherapie, diesen Stempel auszuldschen und die damit
verbundenen Wunden heilen zu lassen.
Aus dieser Betroffenheit interessierte es mich, wie, in welcher Form sich dieses
Thema heute zeigt. Ich wollte ein Gesprdch mit Mlittern machen, weil ich weiss,
dass diese Schuldthematik meine Mutter anders getroffen hat als meinen Vater.
Die Wunden, die ihr damals geschlagen wurden, schmerzten unter einer Kru-
ste, bis sie endlich als eiternde Beulen erst vor wenigen Jahren aufbrechen
konnten. Bei meiner Suche nach Frauen, die flir ein solches Gesprédch bereit
waéren, stiess ich auf viele solche Eiterbeulen, ich begegnete einer grossen Ver-
letzlichkeit, viel Unverdautem, das noch nicht angerihrt werden darf.
Schlussendlich trafen Isabel und Esther sich bei mir zu einem solchen Ge-
sprach. Die Beiden kannten sich vorher nicht, aber es fiel uns drei Frauen nicht
schwer, eine warme und offene Athmosphére zu schaffen, die auch tragfihig
war. Klarheit iiber Gelerntes, Wut (ber Ohnmacht, Unsicherheit (iber Hilflosig-
keit, Schmerz liber Erlittenes prédgten das Gesprédch — und es kam der Punkt,
wo ich das Tonband abgestellt habe, weil die Worte im Hals stecken geblieben
sind.
lch mute den Leserinnen diesen offenen Schiuss des Gesprédches zu, weil auch
in unserer Runde nichts mehr zu sagen war.

Aiha Zemp
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Isabel: Unserem Sohn wurde mit drei
Monaten bei Vollnarkose ein Leisten-
bruch operiert und von da an fiel uns
auf, dass er den Nystagmus hat, d.h.
dass er mit den Augen nicht fixieren
kann, sondern hin und her pendelt.
Ich war mit ihm einmal in einer Augen-
klinik auf Drangen des Kinderarztes.
Fur meine Ohren stellten sie dort eine
sehr negative Diagnose, namilich,
dass seine Sehnerven unterentwik-
kelt seien und er wahrscheinlich kaum
lesen kdénnen werde, also in diesem
Sinne sehbehindert sein werde. Nach
dieser ersten Untersuchung gingen
wir nicht mehr zu diesen Arzten und
versuchten die negative Diagnose zu
vergessen, damit sie nicht auf unser
Kind wirken kann. Wir liessen seine
Augen dann von einer anthroposophi-
schen Augenarztin beobachten. An-
sonsten wurde er klassisch homoopa-
thisch behandelt von unserem Haus-
arzt.

Erist jetzt zweieinhalbjahrig und hat in
dieser Zeit sein Sehen auf eigene Art
entwickelt. Er sieht; inzwischen mel-
det er auch mit der Sprache, dass er
sieht, aber es kann sein, dass er auch
andere Sinne entwickelt hat, das wis-
sen wir nicht genau. Es handelt sich
um Sinne, die uns nicht so bekannt
sind, z.B. einen Distanzsinn. Sinne,
die wir vielleicht im Yoga oder in der
Meditation anwenden, die uns aber
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sonst im Alltag eigentlich fremd sind.
Wenn mein Sohn rennt, dann héalt er
vor einer Treppe. die er vermutlich mit
seinen Augen nicht sieht.

Es war von Anfang an unser Anlie-
gen, ihn das entwickeln zu lassen,
was er entwickeln muss in diesem
Leben.

FUr mich war das zuerst sehr schwie-
rig, weil fur mich alles Optische von
grosser Bedeutung ist, d.h. ich muss-
te das ganz klar von mir l6sen, weil
das fur ihn vielleicht nicht der Fall ist.
Ich musste bewusst umgehen damit,
dass das eben nicht meine Augen
sind, sondern seine. Das war sehr
schwer. Es war eine Zeit, wo wir keine
Ahnung hatten, wie sich das entwik-
kelt, und es kam der Moment, wo ich
mir sagen konnte: mein Kind darf
auch blind sein. Das war der erste und
schwerste Schritt, den ich machen
musste, um ihm eine gute Begleiterin
Zu sein.

Esther: Bei unserem Sohn stellte man
am zweiten Tag nach der Geburt fest,
dass er einen schweren Herzfehler
hat. Man sagte uns, wir sollten uns
keine zu grossen Hoffnungen ma-
chen, dass eine sofortige Operation
Zu umgehen sei. Adrian kam in die Iso-
lette, musste hunderttausend Unter-



suchungen uber sich ergehen lassen,
ja, es kam alles Uber ihn, was ich sel-
ber schon immer den gréssten Horror
gefunden habe. Ich habe zu Hause
geboren, damit das Kind sein Leben
moglichst ohne medizinische Maschi-
nerie starten kann. Im Spital dann
fahlten wir uns hilflos und Uberfordert:
sollen wir alles geschehen lassen?
Sollen wir es komplett verhindern, wo
Grenzen setzen? Mein Mann ver-
suchte Adrian vor kalten Stethosko-
pen usw. zu schutzen, indem erimmer
dabei war, soweit er es konnte. Es
wurde auch eine Chromosomenunter-
suchung gemacht. Der Befund er-
reichte uns aber erst drei Monate spa-
ter. Adrian war in der Zwischenzeit
schon langst zu Hause, denn Thomas
holte hin nach zehn Tagen trotz Vor-
wurfen der Arzte, er sei verantwor-
tungslos, aus dem Spital. Da es
Adrian entgegen aller Prognosen im-
mer gut ging, wurden die Abstande
der Untersuchungen langer. Aber
eben, nach drei Monaten wurde uns
an den Kopf geworfen, er habe auch
noch einen Chromosomenfehler. Da
uns niemand erklaren konnte, was
das bedeutet, wurden wir weiterge-
wiesen und zwei Wochen spéter dann
«aufgeklart»: ein horribles Bild wurde
uns serviert. Alles war moglich: dass
er Kdrperlich, geistig und was weiss
ich nicht alles behindert sein kann.

Nachdem das Kinderspital diesen Be-
fund hatte, begannen sie Adrian da-
nach anzuschauen und sahen natir-
lich nur noch solches, das die Dia-
gnose bestatigte. Zum Beispiel war
eine Prognose Skelett- und Gelenk-
probleme, Deformationen usw. Plotz-
lich fanden sie, er kdnne seine Ge-
lenke nicht richtig bewegen, er habe
verkrippelte Flsse, er habe zu viele
Wirbel, was dann aber zwei Monate
spater wieder zurickgenommen
wurde Usw. USW. USW...

Es war, als wére Adrian aus unserer
Abstammungsgeschichte heraus-
gerissen worden. Er hatte plétzlich
keine Ahnlichkeit mehr mit uns,
sondern trug die Fratze einer
Krankheit.

Wir gingen dann auch zu einer anthro-
posophischen Arztin. Sie sprach un-
sere schwierige Situation Uberhaupt
mal an. Wir konnten mit ihr auch lUber
Sinn und Unsinn der Operation spre-
chen, von der die andern Arzte uns ge-
sprochen hatten, wo mit zwei Jahren
Adrians Herz umgebaut werden soll.

Aiha: Was, das Herz umbauen?

Isabel: Das ist ja dasselbe wie die
Sonne verstellen!
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Esther: Im Gespréch mit dieser Artzin
wurde uns bewusst, dass die Verant-
wortung allein bei uns liegt: kdnnen
wir es Adrian zumuten, korperlich in
seinen Leistungen andern Kindernim-
mer nachzustehen, eine wesentlich
tiefere Lebenserwartung zu haben,
generell anfélliger zu sein, wenn es
doch mdoglich ist, sein Herz zu norma-
lisieren, falls er die Operation (iber-
haupt Uberleben wirde. Die Schulme-
dizin sprach nie von irgendeiner Ver-
antwortung, fur sie war es einfach klar,
dass die Operation gemacht wird.

Wir fuhlen uns hilflos: einerseits ist
er in einer Zeit geboren, wo so et-

was mdoglich ist, und wir wollen es.

ihm ja auch nicht schwieriger ma-
chen, als er es eh schon hat, und an-
dererseits grenzt das auch an den
Machbarkeitswahn, d.h. wo hért
die Hilfe fiir unser Kind auf und wo
fangt der Wahn an? Medizin kann ja
auch helfen.

lch vergesse das immer wieder, weil
mir so viel Horror damit begegenet ist.
Es wurde uns auch nahegelegt, unser
Erbgut untersuchen zu lassen, aber
das ging uns ganz entschieden zu
weit!

Aiha: Wie seid ihr direkt konfrontiert
worden mit dem Thema Schuld in den
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besonderen Situationen mit Euren
Kindern?

Isabel: Die Arztewelt droht einem im-
mer wieder damit. Wenn ich nach der
Operation finde, dass das Kind bei mir
besser aufgehoben ist als bei ihnen,
mache ich mich in den Augen der
Arzte schuldig, weil ich nicht ihrer
Macht entspreche. Auch die Augen-
arztin schlug mir das entgegen: «der
wird uns noch Vorwirfe machen,
wenn wir jetzt nicht die Untersuchung
machen». Aber wir wollten diese Un-
tersuchungen (vom Bau des Auges
und Messung von Weit- und Kurzsich-
tigkeit) ja nicht, weil die wiederum be-
deuten wirden, dass man unser Kind



auf etwas festlegt, was es in seiner
Entwicklung behindern konnte. Da
wlrde ich mich schuldig machen!

Fir mich kam das Thema Schuld
schon in Form von leisen Drohungen.
Ich musste mich dem aber entziehen,
sonst ware ich vermutlich in diese
Schuldgefiihle hineingezogen wor-
den. Dann ware ich keine gute Beglei-
terin far ihn.

Esther: Bei mir/uns ist das sehr viel
komplizierter. Als wir mit Adrian dann

endlich nach zehn Tagen aus dem Spi-

tal entlassen wurden, bat man uns zu
einer Befragung. Wir machten mit,
weil er in der Nacht des Sandoz-Un-
falls (Anm. Esther und Thomas haben
damals noch in Basel gewohnt) ge-
zeugt worden war. Hunderte von Fra-
gen, wie ich wahrend der Schwanger-
schaft gelebt habe — und ich lebe
firchterlich gesund: rauche nicht,
trinke keinen Alkohol usw., habe es
auch nie gemacht;

Fragen auf Tausend und zuriick, bis
ich plétzlich das Geflihl hatte: ich
habe Abfall geliefert, ich habe ver-
sagt, ich kann nicht einmal ein ge-
sundes Kind zur Welt bringen.

Das war dermassen ein grausames
Gefuhl, und mir war bewusst, dass
das nicht einfach so aus mir heraus

kommt, das ist etwa so, wie wenn du
das Gefiihl hast, in der Schule versagt
zu haben. Natirlich haben Thomas
und ich viel darUber gesprochen, die-
ses schreckliche Gefuhl verflliichtigte
sich auch wieder, aber jedesmal,
wenn wir zu einer Untersuchung mus-
sten, war das Geflhl wieder da. Auch
die Wut, eine unermessliche Wut,
dass es eine Medizin gibt, die so mit
Menschen umgeht.

Ich stellte an mich den Anspruch,
mich meinem Schicksal wiirdig zu er-

- weisen. Ich fihlte mich aber nicht wiir-

dig. Etwas in mir wollte dieses Kreuz
nicht tragen: ich hatte dermassen
Riickenschmerzen, dass ich nicht ein-
mal dieses kleine Kind herumtragen
konnte, obwohl gerade Adrian es drin-
gend gebraucht hétte; meine Milch
wollte nicht mehr richtig fliessen — et-
was in mir hatte sich verschlossen.
Adrian sieht man dusserlich nichts an
von seiner Behinderung; die Leute
werden bei seinem Anblick nicht «ge-
stort», sodass wir durch die Gesell-
schaft nicht «bestraft> werden. An
mich kommt noch nicht der Vorwurf,
warum hast du es nicht verhindert,
sondern ich werde bedauert.

Aiha: Seid |hr mit dieser Art Schuld
nie konfrontiert worden wie meine El-
tern und ich damals durch den Pfar-
rer? Auch in esoterischen Kreisen
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wurde ich schon gefragt, welche
Schuld ich wohl mit dieser Behinde-
rung abzutragen habe.

Isabel: Ich versuche immer wieder zu
trennen, was ist mein Thema und was
gehoért zu meinem Kind. Ich erachte
das als ganz wichtige Aufgabe von
mir, um nicht zu vermischen. Ich bin si-
cher, dass im letzten Leben bei Ae-
neas etwas gelaufen ist mit den Au-
gen. Natdrlich wirde ich es gerne wis-
sen, weil mich solches immer interes-
siert, ich habe aber gemerkt, dass ich
das nicht herausfinde, das findet er
mal heraus.
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Es ist schon verriickt, was die Kirche
da verbrochen hat.

Friuher war es die Kirche, heute ist
es die Medizin, einfach mit einem
anderen Weltbild, die die Menschen
nach Dogmen einordnet, dann
qualt und umbiegt. Zum Prinzip der
Verschwiegenheit und gegenseiti-
gen Deckung tritt bei der Medizin
noch die weitere Parallele zur Kir-
che hinzu: Das Charisma der Un-
fehlbarkeit.
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Die Arzteschaft ist eine unheimlich
starke Lobby mit mafiadhnlichen «Tu-
genden». So wurden unsere anfang-
lich vage gedusserten Fragen Uber
mogliche Zusammenhange von Nar-
kosefehlern bei Kleinkindern und Au-
gen- bzw. neurologischen Schéden
von allen Arzten vom Tisch gefegt.

Nach der Diagnose hatten wir als El-
tern gefalligst die Symptome zu be-
kampfen und nicht noch Fragen zu
stellen. Da haben wir schon eine Ah-
nung gekriegt, in was flr eine Mihle
man zu geraten droht, wenn man ihre
Regeln nicht einhdlt. Heute wissen
wir, dass die Kindermedizin eines der
beliebten Experimentierfelder der
Arzte ist. Unter dem Deckmantel von
geschirten Angsten bei den Eltern,
der Wehrlosigkeit von Kindern und
dem Tabu, Uber Missbildungen zu
sprechen, wird hier schnell und viel
experimentiert und verdient. Wir ha-
ben damals jede Symptombekamp-
fung systematisch versanden lassen
und uns daflr aufs Wesentlich kon-
zentriert. Heute, wo von der ersten
Diagnose nur noch das Augenpen-
deln Ubrig ist, kbnnte man die oben
genannten Fragen wieder stellen,
aper sie sind flr uns nicht mehr be-
deutend.

In der Zwischenzeit gingen wir
namlich durch das «éarztliche Fege-

feuer». Mutterseelenallein mussten.

wir gegen alle lauernden Vorwiirfe
der Schuldzuweisung ankampfen
und das tun, was Esther als Seiltanz
bezeichnet: Inmer wieder das Kind
sehen, wie es als Ganzes dasteht in
der Welt und es nicht durch die me-
dizinische Optik und ihre Sach-
zwange verkrippeln lassen.

Die Entwicklung unseres Sohnes wird
heute als medizinisches Wunder be-
zeichnet, ja, ein Wunder unter Aus-
schaltung der manipulativen Medizin,
aber auch eines , das wir vielleicht
«mitverschuldet» haben mit Schwer-
arbeit im Sinne von Schutz und Be-
wusstseinsarbeit, Balancek(insten
und viel, sehr viel Vertrauen; Vertrauen
vor allem in die eigene Heilkraft unse-
res Kindes und seine wahren Helfer
und Begleiter.

Aiha: Fir mich ist die Aussage des
Pfarrers von damals vergleichbar mit
dem amerikanischen Wissenschaftler
Bentley Glass, der 1988 ungestraft
schreiben kann: «In Zukunft wird nie-
mand mehr das Recht haben, die Ge-
sellschaft mit verunstalteten oder
schwachsinnigen Kindern zu bela-
sten».
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Esther: Das ist dann schon sehr viel
deutlicher. Bis jetzt hat es immer ge-
heissen «wir verhindern viel Leid»,
«niemand mehr muss das habens,
USW.

In der Resolution des Frauenkongres-
ses Uber Gentechnologie und Repro-
duktion war ein Punkt,

das Recht auf ein behindertes Kind.
Das war kurz vor meiner Schwan-
gerschaft und ich dachte mir, dass
es doch einfach nicht sein darf,
dass man um das kdmpfen muss!

Aiha: Habt ihr das Geflihl, dass das
Thema Schuld Mitter anders, direkter
oder stérker trifft als Vater?

Esther: Ich empfand als grossten Un-
terschied meine kérperliche Reak-
tion, meine Verwundung, meine ganze
korperliche Betroffenheit. Ich wurde
ein Jahr lang nicht mehr heil nach die-
ser Geburt, ich hatte am liebsten kei-
nen Kérper mehr gehabt. Thomas
spurte das alles nicht kérperlich. Eine
Frau ist betroffen, Manner lassen sich
sehr unterschiedlich treffen. Thomas
hat sich unglaublich eingelassen,
aber das ist Uberhaupt nicht der Nor-
malfall.
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Als Adrian in der Isolette lag und ein
Armchen herausstreckte, da ist etwas
in mir zerbrochen, ich musste zuma-
chen, um das (iberhaupt ertragen zu
konnen. Es war, als hatte in diesem
Augenblick meine Seele Distanz ge-
nommen. [
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