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 Die ersten Jahre eines
sehbehinderten Kindes

von Isabel Molina

Leo wurde vor siebeneinhalb Jahren

geboren. Seine Geburt war eine der
friedlichen Hausgeburten, die sich
Mdutter wie die seine heute wieder zu-
trauen. In den vorgeburtlichen Ge-

sprachen mit der Hebamme haben
die Eltern schon mal festgelegt dass

sie, falls ihr Kind mit einer schweren
Behinderung zur Welt kdme, nicht
vorhatten, es zu lebensverlangernden
medizinischen Eingriffen und Versu-
chen wegzugeben

Aber wie gesagt, Leos Ankunft war
friedlich. Einzig das Bad, in das die
Eltern ihn nach der Geburt getaucht
haben, den sanften Ideen des ehema-
ligen Geburtshe!fers Frédéric Leboy-
ers folgend, hat Leo gehasst. Und das
- war flr die kleine Familie eine grosse
Lehre: namlich in Zukunft doch bes-
ser auf die Grundbeduirfnisse der ein-
zelnen zu achten.

So wurde die folgende Zeit auch sehr
anstrengend, denn Leo hatte Bauch-

koliken, die, im Zusammenhang mit

seinen Leisten, die nicht zusammen-
 wachsen konnten sehr schmerzhaft
waren, ausser wenn er von seinen El-

tern getragen wurde, was praktisch

immer der Fall war.
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Als Leo zehn Wochen alt war, wurde
die Leistenbruchoperation unumgéng-
lich: Ein Kmderchlrurge wurde gefun-
den, der bereit war, die Mutter bei der
ambulant ausgefihrten Operation an-
wesend sein zu lassen, da diese
Uberzeugt davon war, dass ihr Kind
gerade in dem so ungeschutzten Mo-

‘ment der Narkose nicht von ihr allein

gelassen werden sollte.

Ob Leos Augenfehler erst dort aufge-,
treten ist, konnte niemand sagen; auf-
gefallen ist den Eltern und dem Kin-
derarzt erst danach, dass er mit den
Augen Uberhaupt nicht fixiert.

Leo war noch dabei; sich von der
Operation zu erholen, als seine Eltern

‘sich aufs Tiefste damit zu beschéafti-

gen begannen was es flr sie bedeu-

tet, mit einem sehbehinderten Kind zu

leben.

Auf die Phase der Trauer und Wut
folgte die des Annehmens.

Und doch, oder gerade deswegen,
wollten sie die dlstere Diagnose des
Augenprofessors nicht akzeptieren.

‘Dieser stellte u.a. zu kleine Sehner-

ven und einzig die Wahrnehmung von
hell und dunkel fest. Weiter empfahl
er der Mutter, sich schon darauf ein-
zustellen, dass ihr Sohn nie werde le-
sen kénnen und verschrieb eine The-
rapie in der Sehschule.

Dem ihr menschlich sehr viel naher
stehenden Neurologen, der Leo in der



- Folge noch untersuchte, hat sie dar-

aufhin erklart, dass der medizinische
Ansatz mit seinem negativen Denken,

den sie eben kennengelernt hat, sie
nlcht uberzeuge und sie nicht geden-
~die weiteren Untersuchungen

(welche u.a. unter weiteren Narkosen

“erfolgt wéren) vornehmen zu lassen.
Das war ihr letzter Besuch in der
Augenkllnlk

Von einer Geistheilerin in ihrer Nach-
~ barschaft wurde Leo in seinem ersten
Lebensjahr einige Male harmonisie-
rend behandelt.

Wahrend seinem zweiten Lebenslahr
hat seine Mutter regelmassig fur ihn
Heileurythmie gemacht.
Bewegungsheilkunde dachte sie,
dass sie, von ihr ausgeubt, Leo gut
tun kénnte, da sie ihn in der Zelt im-
mer noch stillte.

Ein zentraler Ansatz im Zusammen- :

sein der Familie wurde der tagliche

Versuch, den ththmen im Leben

dienlich erschienen und
stark den Eindruck des Versuchscha~
‘rakters machten.

- Sie wollten ihr Klnd e|n2|g in einem

‘Von dieser

Vielleicht fiinf Mal wurde Leo in sei-
nen ersten drei Jahren von einer an-
throposophischen Augenkapazitat un-
tersucht. Die Behandlungen, die diese
- Arztin verordnete, haben seine Eltern
" nicht ausgefiihrt, da diese ihnen nicht

ihnen zu

weniger hektischen Milieu arztlich be-
obachten lassen, um diagnostische
Zeichen zu bekommen dafir, ob der
Weg, den sie eingeschlagen haben,
wenigstens’ zu keiner Verschlechte-

rung des Augensymptoms flhrte..

Das Gegenteil war der Fall.

Die Arztin war begeistert vom Erfolg
inrer Verordnungen, ohne dass diese
je befolgt worden sind. Da sie Leos °
Eltern im voraus grobe Fahrlassig-
keitsvorwurfe fir den Fall der Nichtbe-
handlung gemacht hat, mussten diese
ihr Vorgehen verschweigen. '
In den Augen der kleinen Familie, in
der mittlerweile noch ein zweites Kind
geboren war, waren diese Besuche
nicht mehr notwendig.

Die Menschen, die mit Leo Kontakt -
~hatten, wurden (und werden) wenn

nétig angehalten, sein Sehvermdégen

~in keiner Weise zu testen.

Einzig bei Moglichkeit von Gefahren,
wie sie vor allem der Strassenverkehr
darstellt, wird (ber den Schutz, den er

{
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braucht, _g_es'prochén.' Seihe Eltern ha-

ben also darauf geachtet, dass alle

festlegenden und belehrenden Mass-
‘nahmen von ihm ferngehalten wer-

den. Dass er z.B. Fahrrad- und Ski-
fahren erlernen wollte und konnte; ist
medizinisch unerklarbar, da seine
Sehbehinderung mit einer Gleichge-
wichtsstdrung einhergeht und sein Vi-
Sus nur 5% betragt. e

Und was Leo heute wahmimmt an fir

- andere Menschen nur visuell wahr-

nehmbaren Ereignissen, wird von

Arzten Wunder statt menschliche Ent-

wicklung genannt. ,

Da seine Eltern diese nach sieben
Jahren nicht unter- oder abbrechen
wollten, war es nur noch folgerichtig
fur sie, ihre Kinder nicht in einer insti-

tutionalisierten Schule, sondern weiter

nach deren eigenen Bediirfnissen ler-
nen zu lassen. | :

Fir Leo ist das Leben nicht in Schule
und Freizeit getrennt. Er besucht zwar
regelméssig das Reiten und Malen,
lernt jedoch weiterhin im Spiel eigent-

lich alles, was es zu lernen gibt. Al-
lein, mit seiner Schwester, Freunden

jung und alt oder mit Nachbarskin-
dern, die es geniessen, dass da Kin-
der sind, die keine Aufgaben fiir die
Schule machen (miissen), aber auch

miterleben kdnnen, wie das Mittragen |

der Alltagspflichten und die Birden
und Wiirden des Zusammenseins ge-
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nauso auch bei Leo und seiner

Schwester zum Leben gehéren wie .
bei den anderen Menschen(kindern)
Ao m
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