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Vorwort

Das Buch, das hier von Maria Becker vorgelegt wird, kenne ich von
seinen ersten Anfingen an und habe dessen langen und schwierigen
Entstehungsprozess zuzeiten intensiv, zuzeiten wohlwollend-kritisch
von ferne begleitet. Von Anfang an war ich iiberzeugt, dass die hier
vorgestellte Arbeit der Offentlichkeit unbedingt zuginglich gemacht
werden sollte.

Der Idee zu dem Buch ging eine Supervision voraus, die Maria
Becker im Rahmen ihres Musiktherapie-Studiums und auch noch da-
ritber hinaus bei mir nahm. Wenn sie in ihren Stunden von Jens, von
Anna oder auch von anderen schwermehrfachbehinderten Menschen
und ihrer Arbeit mit ihnen erzahlte, fithlte ich mich oft, als wohnte ich
einem Akt von ungeahnter Innigkeit und Zartheit bei, als sei ich un-
vermittelt in einem Heiligtum gelandet, in welchem ich Zeugin einer
tiefen Menschlichkeit, aber zugleich auch von duflerster Verzweiflung
und Beziehungslosigkeit wurde. Damals schon war meine Bewunde-
rung fir die Fahigkeit Maria Beckers grof3, sich in solcher Weise auf
Menschen einzulassen, die dazu prédestiniert erscheinen, einfach nur
»aussortiert“ zu werden. So war ich denn auch sehr froh, als sich die
Gelegenheit ergab, dass diese Arbeit hier in der Reihe ,,Beitrdge zur In-
tegration” erscheinen konnte.

Es ist ein langer und schwieriger Prozess, auf den Frau Becker sich
eingelassen hat — zunichst in der Arbeit mit ihren PatientInnen und
sodann noch einmal in dem Prozess des Schreibens, in dem Versuch,
das kaum Fassbare, welches sie erlebt hat, in eine Sprache zu bringen,
die fir Auflenstehende deutlich macht, was diese Arbeit bedeutet und
was sie daraus gelernt hat, was wir alle daraus lernen kénnen und soll-
ten. Eine Vorform dieses Buches legte Maria Becker als Dissertation
vor. Diese Vorform war noch so schwer zuginglich, dass ich grofie
Zweifel hatte, ob je mehr als ein paar Experten davon etwas wiirden
lernen kénnen. Umso bewundernswerter erscheint mir, dass die Auto-
rin nun, noch einmal zwei Jahre nach der Promotion, ein Buch vorlegt,



Vorwort

das zwar nicht etwa als leichtgangige Lektiire bezeichnet werden kann,
das aber auf durchaus zugangliche Weise die therapeutischen Prozesse
und deren soziokulturelle Voraussetzungen darstellt. Dadurch wird
uns ermoglicht, Einblick zu gewinnen, und dies muss zuallererst Be-
wunderung auslosen - fiir die Einfithlung, das Beharrungsvermogen
und die Bereitschaft der Autorin, sich in ganzer Person Menschen zur
Verfiigung zu stellen, die dies auf existentielle Weise brauchen, ohne je
eine Chance zu haben, das, was sie brauchen, auch aktiv einfordern zu
konnen. Uber die Bewunderung kénnen wir freilich, von der Autorin
geleitet, hinausgehen; mit ihren differenzierten theoretischen Ausfiih-
rungen nimmt Maria Becker uns an die Hand und zeigt uns, was in
solcher Arbeit geschieht, dass es lehrbar und lernbar ist, aber auch,
dass dieses Tun einen Lernprozess von kultureller Tragweite mit sich
bringt.

Es mag auf den ersten Blick verwunderlich, vielleicht gar befremd-
lich erscheinen, dass ausgerechnet die Arbeit mit Menschen, die der
Sprache nicht im Geringsten michtig sind, zu ihrem Verstindnis
hochst komplexe Gedankengiange und weit in die Kulturtheorie aus-
greifende Reflexionen erfordert. Im Verlauf des Buches wird dieses
verstandlich werden - die Komplexitit der Gedanken spiegelt wider,
was Maria Becker als eine Folge des von ihr so genannten ,,Rationalen
Mpythos® erkennt und beschreibt. Der ,,Rationale Mythos“ grenzt — dies
wird im Buch in vielerlei Weise gezeigt — Erfahrungsbereiche aus, die
fir unser aller Sein und Erleben zwar konstitutiv sind, die aber sich
aufgrund ihrer dyadischen Struktur einer sprachsymbolischen Formu-
lierung sperren miissen. Nachdem ich selbst in ,Namenlos. Geistig Be-
hinderte verstehen® gezeigt habe, wie vermittels phantasmatischer Zu-
ordnungen ein Reich des Ausgegrenzten eingerichtet wird, welches ich
die ,Institution Geistigbehindertsein® genannt habe, kénnen die Dar-
stellungen Maria Beckers dariiber hinausgehen und deutlich machen,
wie diesen Institutionalisierungsprozessen das kulturelle Muster der
Subjekt-Objekt-Trennung zugrunde liegt. Diese verabsolutiert sich, in-
dem sie alle diese Trennung authebenden Erfahrungen ins Aus dringt
- und zwar auf Kosten all jener Menschen, die sich aufgrund ihrer Le-
bensumstidnde nie als Subjekte von ihrer Objektwelt absetzen konnen.
Ein solches Erleben kann in der Subjekt-Objekt-Trennung nicht ge-
dacht werden. Damit muss jede sprachliche Anndherung an solche Er-



Vorwort

fahrung die Anstrengung unternehmen, die Quadratur des Kreises zu
konstruieren.

In der letzten Phase der Arbeit Maria Beckers an ihrem Buch er-
eignete sich eine befremdliche und zugleich sehr bezeichnende Fehl-
leistung. Sie pflegte mir in dieser Zeit ihre jeweils tiberarbeiteten Kapi-
tel per E-Mail-Anhang zu schicken, damit ich sie noch einmal lesen
konne. Eines Tages fand ich in einem solchen Attachment einen Text,
der mir auf eine erschreckende Weise fragmentiert, zugleich grofien-
wahnsinnig-tiberladen, dabei ohne jede Konsistenz, ohne jeden roten
Faden erschien. Beim Lesen machte ich ein Wechselbad an Gefiihlen
durch - Wut: war es doch eine mir unertrégliche Zumutung, dass ich
etwas derart Inkonsistentes und Unverstandliches zum Lesen vorgelegt
bekam - Panik: hatte ich doch dieses Buch den Herausgebern der Rei-
he empfohlen - Scham: hatte ich zudem Maria Becker bereits verspro-
chen, ein Vorwort zu schreiben — Mitleid: erschien mir Maria Becker
doch nun als eine Art Behinderte mit intellektuellem Grofienwahn.
Der Gedanke, mein Name sollte mit dem grotesken Produkt einer der-
art ,Verriickten“ in der Offentlichkeit in Verbindung gebracht werden,
ja, ich sollte noch offentlich solchen ,groflenwahnsinnigen Schwach-
sinn“ (wie mir das Geschriebene erschien) als ,,aus meiner Schule
stammend* vertreten, war mir aufs Aufierste peinlich. Insgesamt fiihlte
ich mich zuinnerst angegriffen, und da ich mich aus meinem Vorwort-
Versprechen nicht herausstehlen konnte (wie ich es gerne getan hitte),
entstand in mir das Bediirfnis, die Autorin zu giangeln, den Text zu-
rechtzustutzen, nach meinen Vorstellungen zu gliedern, ja vollig um-
zuschreiben, damit ich mich mit ihm nicht hoffnungslos in der Offent-
lichkeit kompromittieren wiirde. Bei all diesen heftigen Phantasien
verlor ich vollig das Vertrauen in Maria Becker, deren Denkscharfe
und Ausdrucksfihigkeit mir doch eigentlich seit langen Jahren be-
kannt war. Plotzlich erschienen mir auch die anderen Texte, deren
tiberarbeitete Version ich vorliegen hatte, fragwiirdig, ich konnte mit
ihnen nichts mehr anfangen, aller Sinn schien mir zusammenzubre-
chen.

Es stellte sich bald heraus, dass der Anhang ein falscher war, dass
Maria Becker mir anstelle einer anderen versehentlich eine Datei ge-
schickt hatte, in welcher sie allerlei Bruchstiicke aus den einzelnen Ka-
piteln des Buches, angefangene Gedanken, die sie dort nicht weiterver-
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folgen konnte, kleine Exkurse etc., einfach wahllos abgespeichert hatte,
sozusagen als Notizensammlung, in der Uberlegung, das derart Ausge-
schlossene konne eines Tages doch im Ganzen noch seinen Sinn fin-
den.

Die Heftigkeit meiner Reaktion mag wohl verwundern. Sie zeigt
mir - im Nachhinein -, mit welcher Gegeniibertragung ich auf den
Gegenstand dieses Buches reagierte; wie leicht ich zu verwickeln war
in eine Interaktion, die sehr viel Ahnlichkeit hat mit der affektiven Si-
tuation von Menschen, die sich mit einem Gegeniiber - ihrem Kind,
ihrer PatientIn, Betreuten - in einer unauflosbaren, aber fiir sie unver-
stindlichen und aufs Auflerste beingstigenden Interaktion finden,
einer Interaktion, die durch nichts Gemeinsames, Haltendes, durch
keine soziokulturelle Selbstverstindlichkeit mehr getragen zu werden
scheint und quasi aus dem Nichts heraus blindlings Strukturen schaf-
fen muss. Fluchtpunkt des Buches ist nun genau die Hoffnung, die Ma-
ria Becker mit jener mir irrtiimlich gesendeten Datei verband: dass das
fragmentierte, sinnlos scheinende, unbrauchbare Ausgeschlossene ei-
nes Tages doch noch im Ganzen seinen Sinn finden werde. Um dieses
Ziel ringt sie in diesem Buch mit jedem Satz. Wer liest, wird dieses
Ringen mitvollziehen miissen, und dies wird nicht immer einfach sein,
intellektuell nicht und insbesondere emotional nicht. Wer liest, wird
jedoch auch an der Hoffnung und der Menschlichkeit Anteil haben,
die das ganze Buch durchziehen und es zu einer zutiefst bewegenden
Lektiire machen.

Hamburg, im Dezember 2001
Dietmut Niedecken



Vorwort zur zweiten Auflage

Das Buch ,Begegnung im Niemandsland® ist ohne Zweifel keine leicht
verdauliche Kost. Fiir die allermeisten Menschen ist die Begegnung
und Konfrontation mit schwermehrfachbehinderten Menschen scho-
ckierend, werden wir doch unmittelbar dessen eingedenk, wieweit das
Menschsein reicht. Diesen Schrecken zu verstehen, ihn von seiner
tiberwiegend negativen Konnotation zu befreien und in seiner kreati-
ven Kraft offenzulegen, ist Anliegen dieses Buches.

Damit stehe ich nicht allein. Schon der Naturforscher de Saussure
(18.Jahrhundert) beschrieb diesen Schrecken, als er auf seinem Weg
durch die Alpen auf Menschen stief3, deren Erscheinung er dem Kreti-
nismus zuordnete: ,,Ich verlief§ diesen Ort mit einer Art von Schrecken
und Traurigkeit, welche sich niemals aus meinem Gedéachtnis verlieren
wird.“ (de Saussure, H. 1788 S.234) Die sehr unangenehme Empfin-
dung, die ihr Anblick bei ihm hervorrief, fithrte er auf , gekrankte(n)
Eigenliebe (zuriick, MB ), welche [... ] durch den Gedanken, zu der
gleichen Klasse von Wesen zu gehoren, und vielleicht auch selbst in
diesen traurigen Zustand versetzt werden zu kénnen, hervorgebracht
wird.“ (ebenda) Gekrinkte Eigenliebe als eine der Ursachen des Schre-
ckens ist eng verbunden mit einer eingeschrankten Weltsicht. So bilan-
ziert Inge Jens die Erfahrung der Begleitung ihres an Demenz erkrank-
ten und darin auf das Kreatiirliche, auf Stimmungen und Affekte redu-
zierten Mannes: ,,Und das ist das grofle Erlebnis fiir mich: bis zu wel-
chen Tiefen ein Mensch ein Mensch bleibt“ (Jens, 2016, S. 108). Sich
dem Schrecken zu stellen kann unsere Vorstellung vom Leben und
vom Menschsein erweitern.

Das Leben der von schwerster Behinderung betroffenen Menschen
kontrastiert diametral die Vorstellung vom Menschen, die die westeu-
ropéisch-amerikanische moderne Gesellschaft prigt. Diese beruht auf
Autonomie, Machbarkeit und Kontrolle und hieraus beziehen wir bis
in die Tiefen unserer Identitdt Schutz fiir alle Unwiégbarkeiten des Le-
bens. Das fithrt dazu, dass Menschen, die diesem Bild nicht entspre-
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chen, nicht entsprechen kénnen und damit unser Selbstverstindnis
und unsere Sicherheit infrage stellen, in ganz spezifischer Weise ausge-
grenzt werden: Thr Leben muss als nicht lebenswert erscheinen.

Insofern ist dieses Buch in allererster Linie fiir die Betroffenen und
ihr Umfeld geschrieben: fiir Eltern, Angehoérige und piddagogisch-the-
rapeutische MitarbeiterInnen der Einrichtungen, die sich um ein men-
schenwiirdiges Leben der von schwerer Behinderung Betroffenen be-
mithen. Diese sind in ihrem Bemiihen oft mit heftigsten Empfindun-
gen direkt konfrontiert, fiir die sie einen Umgang finden miissen, der
ihnen in ihrer Arbeit, ihrem Zusammensein hilft. Inzwischen gibt es
zwar eine Reihe unterstiitzender padagogisch-therapeutischer Konzep-
te. Dennoch wird den eigenen Empfindungen nichtbehinderter Bezie-
hungspersonen hiufig immer noch kein Wert zugestanden. Und das
erschwert in hohem Maf3, die Beziehung zum schwermehrfachbehin-
derten Menschen ernst zu nehmen als eine Beziehung zu einem Ge-
gentiber auf Augenhohe. Die Begegnung mit Menschen mit schwerer
Behinderung ruft neben Mitgefiihl, Schmerz und Traurigkeit oft hef-
tigste Abwehr bis hin zu Totungsphantasien hervor. Wire es nicht bes-
ser, er oder sie hitte den Unfall, die Krankheit etc. gar nicht iiberlebt?*
Was ist ein solches Leben wert? Diese Gedanken werden entweder fiir
bare Miinze genommen oder sie sind, da sie als individuelle Reaktion
erfahren werden miissen, schwer schuld- und schambehaftet. Die Be-
troffenen werden darin jedoch zum Agenten gesellschaftlicher Abwehr.
Die Euthanasiebestrebungen der Vergangenheit wirken darin ebenso
weiter wie das immer pragnantere Selbstverstindnis moderner Eutha-
nasie. Die Gleichsetzung von Menschsein mit autonomer Selbstbe-
stimmung als Herr tiber Leben und Tod wird als Rechtfertigung nicht
nur u. a. fiir die zunehmend differenziertere prinatale Diagnostik wie
auch fiir genetische Eingriffe herangezogen. Diese Gleichstellung ldsst
bei drohender oder eingetretener korperlich/geistig gravierender Ab-
héingigkeit die Legalisierung von Selbstmord und Totung auf Verlan-
gen als logische Folge erscheinen.

Demgegeniiber mochte ich zeigen, dass es moglich ist, inmitten
des Schreckens das Menschsein im Eigenen und im Gegeniiber neu zu
entdecken, ein Menschsein, das nicht auf einem Entweder-Oder, son-
dern auf einem Sowohl-als Auch basiert. Dies setzt voraus, unser her-
kémmliches Denken und die darauf fuflende Vorstellung vom Mensch-
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Welt-Verhiltnis infrage zu stellen. In Denken und Sprache ist die Vor-
stellung des Subjektseins als Erstes ebenso wie das Selbstverstandnis
der Innen-Auflen-Trennung gewissermaflen implantiert. Beide Erle-
bensformen sind jedoch im Zuge eines frithen storanfélligen Entwick-
lungsprozesses individuell wie gesellschaftlich entstanden und durch-
aus nicht alternativlos, wie ein Blick auf andere Kulturen zeigt. Das Be-
mithen, Erlebensformen, die sich dem Subjekt-Objekt-Denken sperren,
einem nachvollziehbaren Verstindnis zuzufiihren, ist aber unabding-
bar, wenn es darum geht, die Selbstverstdndlichkeit des Daseinsrechtes
von Menschen anzuerkennen, die sich aufgrund von Beeintrachtigun-
gen nicht als Subjekte behaupten kénnen. Das erfordert auch, eigene
Erlebensformen nicht auszublenden, die unser Selbstbewusstsein als
autonom infrage stellen kénnten. Diese Ausblendung leistet — wie ich
im Buch ausgefiihrt habe — der Rationale Mythos, mit dem Rationalitdt
am Bewusstsein vorbei der Abwehr all dessen dient, was mit tiefer
Ohnmacht und Abhingigkeit einhergeht und groffe Angste hervorru-
fen konnte.

Die Ubermacht des Denkens im Rationalen Mythos - unsere
Denkfihigkeit — infrage zustellen, ruft tiefe Abhédngigkeitsingste her-
vor. Denn es geht um ein wenig gesellschaftlich abgestiitztes Denken in
ein Nichts hinein. Der Abwehr dieser meiner existentiellen Angste
dienten die intensiven Denkbemiihungen, die in diesem Buch nachzu-
vollziehen sind. Mit den intensiven Denkbemiithungen wird spiirbar,
wie bedrohlich das Nichts des Nicht-Denken-Konnens ist, gegen das
der moderne Mensch sich zu behaupten sucht. Diese Nichts erschlief3t
sich in seinen filigranen Strukturen, wenn in einer vertieften Selbstre-
flexion die Selbstverstandlichkeit des Rationalen Mythos fraglich und
damit die kreative Kraft deutlich werden kann, die Wissenschaft und
Kunst fundiert. So ermdglicht es die Musik und ein vertieftes Ver-
standnis ihrer Komplexitit, jenes sinnliche Feld zu entdecken, in dem
Halt zu finden ist, ein Feld, das unser Sein fundiert ebenso in Zeiten
der Autonomie wie auch in Zeiten der Abhingigkeit. In Musik - wie in
Kunst iiberhaupt, aber in besonderer Weise in Musik - lduft jene Spur
mit, die unser Leben als Subjekte trigt und fundiert. Dieses musikali-
sche Feld erweist sich als unzerstérbarer Halt, in dem Schrecken und
Hoffnungslosigkeit gehalten sind, sodass die scheinbare Selbstver-
standlichkeit der Gleichsetzung von Hoffnung und Erfolg aufgebro-
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chen wird. Freude und Hoffnung kénnen sich da zeigen, wo sie nicht
zu erwarten sind.

Der Komplexitit des Textes ist in emotionaler wie rationaler Sicht
die Mithsal zu entnehmen, die es bedeutet, in solch ein Nichts hinein
weiterfihrende Gedanken zu entwerfen, um ein Verstehen abzusi-
chern, das nicht im Herkdmmlichen abgesichert ist und das sich dort
zugleich behaupten muss. In dieser zweiten, im Wesentlichen unveran-
derten Auflage habe ich nur Kleinigkeiten in der formalen Darstellung
verdndert, so habe ich z.B. die verwirrende Vielfalt der Hervorhebun-
gen etwas vereinheitlicht. Die theoretischen Exkurse sind nun thema-
tisch gekennzeichnet. In den unverandert gebliebenen Falldarstellun-
gen teilt sich weiterhin Verwirrendes mit. Denn sie sind nicht so wie
iiblicherweise gestaltet, dass sie den LeserInnen den therapeutischen
Prozess nachvollziehbar machen. Entstanden als erster schriftlicher
Entwurf nach Abschluss der therapeutischen Arbeit enthalten sie alle
Ungereimtheiten, Briiche, Fehlerhaftes inhaltlicher wie formaler Art
ohne jegliche Gléttung. Sie sind Teil des therapeutischen Prozesses und
lassen die LeserInnen mit allen darin enthaltenen Stolpersteinen daran
anteilnehmen. Sie sind das Material, das der Untersuchung zugrunde
liegt. Dieses methodische Vorgehen war notwendig, da die geschilder-
ten Eindriicke aus dem Zusammensein mit einem Gegeniiber herriihr-
ten, das sie weder verifizieren noch falsifizieren konnte. Im Sinne einer
vertieften Selbstreflexion diente dieser methodische Schritt dazu, die
ungehinderte Durchsetzung meiner Diskursmacht zu verhindern, da-
mit das, was sich im Gedachten zeigt und daraus notwendigerweise er-
gibt, zum Ausdruck kommen und einem Verstehen zuginglich werden
kann.

Der manchmal kleinteiligen und schrittchenhaften Vorgehenswei-
se des Buches liegt der Gedanke zugrunde, im theoretischen Nachvoll-
zug die Argumentationslinien deutlich werden zu lassen. Dies ist fiir
die LeserIn moglicherweise mithsam, erleichtert es aber, dem Verste-
hensprozess zu folgen.

Zum Schluss mochte ich mich bei meinem Lektoren Sven Wagner
fir die Anregung zu diesem Vorwort bedanken. Er hat in respektvoller
Miihe das Buch redigiert und mir viele wertvolle Anregungen gegeben,
die es mir ermdglicht haben, mich diesem Text erneut zu nahern. Bei
allem Schwerverdaulichen enthilt dieses Buch Gedanken, die eine

XVl



Vorwort zur zweiten Auflage

Sichtweise auf das erd6ffnen, was zum Leben gehort. Schwermehrfach-
behinderte Menschen sind eine Bereicherung fiir uns. Wir sollten das
Wagnis der Begegnung nicht scheuen.

Hamburg, im Juli 2019
Maria Becker
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1. Einfiihrung

Mit diesem Buch mochte ich Erfahrungen und Erkenntnisse weiterge-
ben und zur Diskussion stellen, die ich in der von mir durchgefiithrten
Musiktherapie mit schwermehrfachbehinderten Menschen gesammelt
und bearbeitet habe. Es wendet sich in erster Linie an Menschen, die
im Rahmen ihrer Berufsarbeit, aber auch aufgrund personlicher Bin-
dungen mit schwermehrfachbehinderten Menschen in Beziehung ste-
hen. Ich hoffe, dass ihre Erfahrungen und ihr Erleben in den hier vor-
gestellten Uberlegungen angesprochen werden. Diese Uberlegungen
konnen und sollen Anregung und Hilfe sein, wenn sie sich im Kontakt
mit dem schwermehrfachbehinderten Menschen und den dort auftre-
tenden Empfindungen und Seins-Zustinden manchmal isoliert und
allein fiithlen und sie sich mit tiberwiltigenden inneren und duferen
Schwierigkeiten konfrontiert sehen.

Damit der mit dem schwermehrfachbehinderten Menschen ge-
fithrte Dialog als solcher von der nichtbehinderten Beziehungspartne-
rIn' mitgetragen werden und damit iiberhaupt in Erscheinung treten
kann, ist es von besonderer Bedeutung, dass diese mit ihren Empfin-
dungen und Erfahrungen in einem gesellschaftlichen Diskurs aufgeho-
ben ist. Dieser ist jedoch duflerst prekdr. Denn offentlich wird disku-
tiert, ob das Leben schwermehrfachbehinderter Menschen iiberhaupt
sinnvoll und lebenswert ist, ob nicht passive oder gar aktive Sterbehilfe
die angemessene menschenwiirdige ,Behandlung sei. Hierdurch wird

1 In meinen Formulierungen mdochte ich die Tatsache der menschlichen Zweige-
schlechtlichkeit berticksichtigen, die in der sprachlichen Gleichsetzung von Allge-
meinheit und Ménnlichkeit geleugnet wird. Dies fithrt notwendigerweise zu sprach-
lichen Briichen und Unformigkeiten, die auf gesellschaftliche Widerspriiche im Zu-
sammenhang von Herrschaftsformen, Sprache und Geschlecht weisen.

2 Siehe z. B. die ,,Europdische Konferenz zu medizinischen Fragen in der Behandlung
von Patienten im Wachkoma® (Zieger, A. (1995)) oder die Diskussion iiber die Ein-
fithrung einer Bioethik-Konvention, mit der wissenschaftliche Experimente an
nichteinwilligungsfihigen Personen unter bestimmten Bedingungen erlaubt werden
soll (Arp, D. (1995)).
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der Bezug zu dem von schwerer Behinderung betroffenen Menschen
fir die nichtbehinderte BeziehungspartnerIn zu einer ZerreifSprobe
und konfrontiert letztere mit einer unertraglichen Spannung.

Ich mochte mit diesem Buch einen Weg zeigen, der mir half, die
Beziehung zum schwermehrfachbehinderten Menschen aufrechtzuhal-
ten, ohne das extreme Spannungsfeld leugnen zu miissen, in dem er
lebt.

Dieser Weg beschreibt die Moglichkeiten und Grenzen in der psy-
chotherapeutischen Arbeit mit ihnen als eine ganz spezifische Art des
In-Beziehung-Seins. Dem psychoanalytischen Ansatz entsprechend ist
der Fokus die therapeutische Beziehung und damit der hier in Erschei-
nung tretende zentrale Konflikt, mit dem ich als nichtbehinderte The-
rapeutin konfrontiert und in den ich verwickelt bin. Aus der Analyse
dieses Konfliktes heraus habe ich ein Konzept der Schwermehrfachbe-
hinderung entwickelt, in dem diese als eine besondere Art der Interak-
tionsstérung deutlich wird. Dieses Konzept mochte ich in diesem Buch
vorstellen und diskutieren.

Die hier dargelegten Einsichten, Konzepte und Uberlegungen sind
gleichermaflen fiir Menschen bedeutsam, die mit schwermehrfachbe-
hinderten Menschen in einem paddagogischen, erzieherischen oder
pflegerischen Arbeitszusammenhang stehen. Denn auch ihre Arbeit ist
stets in Gefahr, von den grundlegenden Beziehungsschwierigkeiten des
schwermehrfachbehinderten Menschen unterminiert zu werden. Diese
Schwierigkeiten schlagen sich im Bewusstsein der MitarbeiterIn als
Empfindungen der Sinn- und Hoffnungslosigkeit der eigenen Arbeit
gegeniiber nieder, als Gedanken, Eindriicke und Empfindungen, die zu
einer stetigen Infragestellung der eigenen Bemithungen fithren und die
mit der Schwere der Behinderung in Zusammenhang gebracht werden.
Ahnlich wie ich mich fragte, ob es tiberhaupt sinnvoll ist, mit so
schwer behinderten Menschen psychotherapeutisch zu arbeiten, mo-
gen sich auch Sonderpiddagoglnnen fragen, ob der Anspruch von Un-
terricht und Erziehung nicht eine immense Uberforderung darstellt
und an dem So-Sein des schwerbehinderten Menschen ganz vorbei-
geht. Mit dem hier vorliegenden Ansatz habe ich ein Verstdndnis fiir
diese Schwierigkeiten entwickelt, die so zu einer fruchtbaren und krea-
tiven Herausforderung wurden und Begegnung da ermoglichten, wo
sie nicht zu erwarten ist: im Niemandsland.
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Auch fiir jene PsychotherapeutInnen, die nicht mit solch schwer
behinderten Menschen arbeiten, ist die Arbeit von Bedeutung und Bri-
sanz. Die therapeutische Beziehung ist im vorliegenden Fall durch eine
Extremsituation gekennzeichnet. Auf Seiten der behinderten Bezie-
hungspartnerIn kann weder Sprach- noch Handlungskompetenz vor-
ausgesetzt werden. Der Bezugspunkt fiir das therapeutische Handeln
liegt allein im Verstdndnis der Gegeniibertragung, in der Analyse der
Empfindungen der TherapeutIn. Die TherapeutIn muss — dhnlich wie
in der Arbeit mit Sduglingen oder psychotischen Menschen - ein im-
mens hohes Mafl an Unsicherheit und Nicht-Wissen aushalten. Der
objektive Sinn der Arbeit wie auch das Maf} ihrer Qualitét ist nur von
innen heraus aus der Analyse des therapeutischen Prozesses in Aus-
einandersetzung mit Theorie bestimmbar und ldsst sich weder durch
die Scheinobjektivitdt verbaler Verstindigung noch durch den Nach-
weis messbarer Verdnderungen oder Wirkungen ersetzen. Die Auswir-
kung der psychotherapeutischen Arbeit auf den Lebensalltag der Pati-
entln ist natiirlich beabsichtigt. Sie ldsst sich aber weder erzwingen
noch kann sie als Messlatte dienen, da die TherapeutIn hierauf keinen
Einfluss hat, sondern dies eine Frage ist, die in den Kompetenzbereich
der PatientIn fillt. Insofern tritt hier die Grundsituation therapeuti-
schen Handelns exemplarisch in Erscheinung.

Schwermehrfachbehinderte Menschen leben hdufig in einem &u-
Berst bedrohlichen Kontext. Dieser findet Ausdruck in ihrer extremen
vitalen Gefahrdung aufgrund organischer Beeintrachtigungen. An sich
harmlose Erkrankungen konnen jederzeit zu krisenhaften Zuspitzun-
gen fiihren. Euthanasie-Bestrebungen und Totungsphantasien bestim-
men und unterminieren in direkter oder subtiler Weise das Bezie-
hungsfeld, in das sie eingebunden sind. Psychotherapeutisches Bemii-
hen dient hier dem Ziel, die damit zusammenhéngende Fixierung jeg-
licher Entwicklungstendenzen zu lockern, zu mildern und - wenn
moglich — aufzuheben. Dadurch kann es moglich werden, dass sich
auch dem schwermehrfachbehinderten Menschen der Sinn erschlief3t,
der ihm in seinem Leben bisher als verborgener so wenig zugénglich
gewesen ist.
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Wer sind schwermehrfachbehinderte Menschen, wo und wie leben sie?

Die Menschen, auf die ich mich in diesem Buch beziehe, sind nicht
nur jene, die von Geburt an (manchmal einer extremen Frithgeburt)
schwer behindert sind, sondern auch Kinder, Jugendliche und Erwach-
sene, die erst zu einem spiteren Zeitpunkt in ihrem Leben von einer
schweren Behinderung betroffen wurden. Als Folge lebensbedrohli-
cher Unfille oder Erkrankungen, vorgeburtlicher Noxen oder Ge-
burtstraumata (haufig liegen mehrfach traumatisierende Einfliisse vor)
haben sie schwere hirnorganische Schiadigungen erlitten. Diese fithren
z. B. zu gravierenden Beeintrachtigungen des Bewegungssystems. Viele
konnen daher ihre Bewegungen nur mithsam oder kaum steuern.
Héutig konnen sie sich sprachlich nicht verstindigen und sind allge-
mein in ihrer Kontaktaufnahme zur Umgebung sehr gestort. Thr Ver-
halten ist mehr oder weniger stark durch autistische Ziige geprégt. Ihre
Aufmerksamkeit scheint tiberwiegend durch Stereotypien, selbstde-
struktive oder selbststimulierende Verhaltensweisen gebunden. Einige
leiden an cerebralen Anfillen3. Wieder andere haben zusitzlich zu
einer mehr oder weniger schweren Behinderung starke psychische Be-
eintrachtigungen.+

Schwermehrfachbehinderte Menschen fallen aus den meisten ge-
sellschaftlichen Institutionen heraus - sei es Kindergarten, Schule, Be-
rufsarbeit, aber auch Partnerschaft und Elternschaft. Meist werden sie
von ihren nédchsten Angehorigen betreut. Wenn diese sie nicht mehr
versorgen koénnen, bleibt fiir viele nur noch das Pflegeheim, da die
Platze in den auf ihre Belange zugeschnittenen kleineren Wohnein-

3 Epileptische Anfille infolge einer Hirnstérung; Ebenso gehoren Menschen im
Wachkoma - mit einem sog. apallischen Syndrom - dazu. Siehe Fufinote 3<

4 In diesem Zusammenhang sei auf das Konzept der vitalen Depression von Frohlich
verwiesen. Frohlich interpretiert autoaggressives Verhalten, Stereotypien und Beein-
trichtigungen der vitalen Funktionen (z. B. in Form eines Riickzuges, Apathie,
Schwierigkeiten mit der Nahrungsaufnahme, Atembeschwerden), die bislang vor-
wiegend als direkte Folge der neurologischen Stérung oder als ,,Symptome fiir unzu-
reichende sensorische Verarbeitung“ verstanden wurden, als Ausdruck schwerer
emotionaler Storungen: ,Die Kinder konnten nicht lernen, dass Menschen liebevol-
le Zuwendung und zuverlassige Bediirfnisbefriedigung anbieten. (Das Kind, MB) er-
lebt seine Umwelt immer wieder neu als unverstehbar, bedrohlich und méglicher-
weise angsterzeugend.“ (Frohlich, A. (1982) S. 15-20)
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richtungen nicht ausreichen, um den Bedarf zu decken. Seit einigen
Jahren gibt es Einrichtungen, in denen schwermehrfachbehinderte
Menschen tagsiiber betreut werden. Der Personenkreis solcher Tages-
forderstatten hangt eng mit Grofle und Qualitdt des regionalen Netzes
der jeweiligen Sondereinrichtungen zusammen. Seit die Sonderschu-
len fiir Korper- und/oder Geistigbehinderte beginnend mit den yoer
Jahren iiber entsprechende padagogisch-therapeutische Konzepte ver-
fiigen und sie angesichts abnehmender Schiilerzahlen unter Rechtferti-
gungsdruck geraten sind, sind sie zunehmend auch fiir die Beschulung
schwermehrfachbehinderter Kinder zustindig. Dementsprechend
existieren an vielen Sonderschulen Sonderklassen fiir schwermehr-
fachbehinderte Kinder. Dennoch gibt es immer noch Sonderschulen
mit Mindestanforderungen - wie z. B. ,in Niedersachsen, wo
Schwerstbehinderte wegen der Unterschreitung der Aufnahmekriteri-
en alternativ in Tagesbildungsstitten betreut werden.“s Auch andern-
orts ist es jederzeit moglich, die Schulpflicht eines Kindes ruhen zu las-
sen. Das Vorhandensein von Tageseinrichtungen fiir schwerstbehin-
derte Kinder erleichtert diese Abgrenzung nach unten.

In diesen offentlichen Einrichtungen gestalten Sonderpadagogin-
nen, ErzieherInnen, Zivildienstleistende und KrankengymnastInnen
den Tagesablauf, in dem die Auseinandersetzung mit den Grundbe-
diirfnissen wie Erndhrung und Verdauung, Hygiene, Bewegungserfah-
rungen, die richtige Lagerung etc. hdufig einen grofien Teil der Zeit,
Aufmerksamkeit und Energie beansprucht. Die Einrichtungen entlas-
ten die Gesellschaft von der Schwierigkeit, das Zusammensein mit
Menschen zu ertragen, deren Leben mit Hoffnungslosigkeit, Sinnlosig-
keit und Ohnmacht identifiziert wird. Andererseits wird diesen damit
ein gesellschaftlicher Ort zur Verfiigung gestellt, der mehr als nur Ver-
wahrung sein kann. Fiir die MitarbeiterInnen ist es schwierig, hieraus
ein eigenes Selbstverstindnis zu entwickeln. Selbstverstandnis - das ist
Sinnfindung: der Sinn des eigenen Tuns in der Arbeit mit Menschen,
deren Leben nach Mafistiben unserer Gesellschaft sinnlos ist. Dieser
Widerspruch belastet und kennzeichnet die Arbeit mit diesem Perso-
nenkreis. Die Suche nach dem Selbstverstindnis der eigenen Arbeit er-
zwingt die Auseinandersetzung mit und Stellungnahme zu dem, was

5 Fornefeld, B. (1995) S. 26
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den MitarbeiterInnen Fortschritt, Entwicklung und Sinn bedeutet. Sie
umfasst die Auseinandersetzung mit und das Ertragen von Hoffnungs-
losigkeit, Verzweiflung und Ohnmacht in einem Ausmafi, das stets
droht, die Arbeitshaltung zu unterminieren.

Dieser sich auf die Sinnhaftigkeit der Arbeit beziehende Wider-
spruch ist von wesentlicher Bedeutung. Im Blick auf den schwerbehin-
derten Menschen scheint der Sinn-Begriff zu zerfallen - Sinn als zen-
trale Kategorie fiir das Selbst- und das Weltverstindnis eines Men-
schen. Im Diskurs um schwermehrfachbehinderte Menschen verlieren
die mit Sinn in Zusammenhang stehenden Begriffe wie Subjekt und
Realitdt ihre allgemein verbindliche Bedeutung, lassen keinen verbin-
denden und verbindlichen Bezug mehr zu. Wir sprechen tiber den
Sinn medizintechnischer Eingriffe, therapeutischer oder péddagogi-
scher Interventionen nach Mafigabe unseres Standpunktes bzw. des
Standpunktes, den wir dem schwerbehinderten Menschen zuschreiben.
Hier lassen sich jedoch diametral entgegengesetzte Ansichten ausma-
chen. Die Aussagen nichtbehinderter Beziehungspersonen, die sich auf
schwermehrfachbehinderte Menschen beziehen, haben eine Spann-
breite, als hitten die jeweiligen AutorInnen nichts miteinander zu tun,
spriachen nicht die gleiche Sprache. Wissenschaftliche Stellungnahmen,
in denen das Leben schwermehrfachbehinderter Menschen als sinnlos
dargestellt wird, ihre Regungen als Qual und damit Beweis ihres Ster-
bewunsches gedeutet werden, stehen neben Aussagen, in denen sie als
dumpf vor sich hin vegetierende Wesen geschildert werden, bar jeden
Vermoégens, mit jhrer Umwelt in einen sinnvollen Kontakt zu geraten.
Dem gegeniiber stehen wieder Aussagen, in denen eine lebendige Be-
ziehung zwischen schwermehrfachbehinderten und nichtbehinderten
Menschen beschrieben wird und Moglichkeiten von Interaktionen wie
forderlichen und bereichernden Lebensvollziigen aufgezeigt werden.
Diese in ein und derselben Gesellschaft vorgefundene, diametral wider-
spriichliche Spannbreite von moglichen Antworten auf das Leben
schwermehrfachbehinderter Menschen weist zugleich auf die Willkiir-
lichkeit jeder Antwort. Jede ist jeweils nur innerhalb ihres Bezugssy-
stems zwingend und nachvollziehbar. Dieses Bezugssystem wird be-
stimmt durch das, was jeweils als sinn- und bedeutungsvoll angesehen
und unter Person, Erfolg etc. verstanden wird.
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In der Arbeitsbeziehung - sei es der Psychotherapeutln, der Son-
derpadagogln, der KrankengymnastlIn etc. — scheint unser Gegeniiber
dem wenig Eigenes entgegensetzen zu konnen. Im Gegenteil: Der Fra-
ge nach der beziehungsstiftenden Bedeutung der Verhaltensweisen des
behinderten Menschen scheint die Grundlage entzogen. In der Begeg-
nung mit schwermehrfachbehinderten Menschen vermittelt sich der
nichtbehinderten BeziehungspartnerIn hiufig auf subtile Weise der
Eindruck, dass den wahrgenommenen Verhaltensweisen, Bewegungen,
Lautierungen etc. ihres Gegeniibers im eigentlichen Sinne kein Aus-
druckswert zukommt. Thre Verhaltensweisen scheinen geradezu ein
Indiz dafiir zu sein, dass sie aufgrund ihrer schweren Behinderung
nicht in der Lage sind, etwas mitzuteilen. Sie wirken zwar, hinterlassen
starke emotionale Eindriicke, erscheinen aber nicht als intentionale Ge-
sten im engeren Sinne, deren Gestaltung sich als Auerungsformen ei-
nes Subjektes verstehen lassen. Dennoch ereignet sich etwas in der Be-
ziehung. Es scheint eine Verbindung zu geben, die jedoch immer wie-
der von Zweifeln zersetzt wird.

Es passiert etwas zwischen uns. Uber das, was passiert, scheint es jedoch keine
Moglichkeit der Verstindigung zu geben.

Das Gegeniiber wird daher in radikaler Weise als anders, fremd und
uneinfiithlbar empfunden, so dass Mitteilung und Verstindigung stets
zu scheitern drohen. Indem es dem schwermehrfachbehinderten Men-
schen unmdoglich zu sein scheint, eine Beziehung zu gestalten, ist der
psychotherapeutischen wie auch sonderpadagogischen Arbeit tenden-
ziell die Basis entzogen.

Der Eindruck der Bedeutungslosigkeit der Verhaltensweisen des
schwermehrfachbehinderten Menschen entzieht der Sinnfrage den Bo-
den. Es erscheint verriickt, in seinen Bewegungen und Lauten eine
mogliche subjektive Bedeutung zu vermuten. Weisen sie doch gerade
auf seine Unfdhigkeit hin, Bedeutungen mitzuteilen und sich auszu-
driicken. Das hier sinnlos Erscheinende taucht jedoch auf Seiten des
nichtbehinderten Gegeniibers eben in der Frage nach dem Sinn des ei-
genen Tuns in dringender und existentieller Weise wieder auf.

Es wird zu zeigen sein, dass die Frage nach der Sinnhaftigkeit, mit
der dem schwermehrfachbehinderten Menschen sein Leben verstind-
lich werden kann, - sein Selbst-Welt-Bezug - damit zusammenhéngt



1. Einfilhrung

bzw. davon abhingt, ob die sich im therapeutischen / padagogischen
Kontext konstituierende Beziehung von der nichtbehinderten Bezie-
hungsperson wahrgenommen werden kann. Die Wahrnehmung dieser
Beziehung als eine von beiden Partnern gestaltete, welche auch das
mogliche Scheitern dieser Bemithungen einbezieht, ist durch spezifi-
sche Schwierigkeiten belastet.

Anliegen dieses Buches ist es, ein Verstidndnis fiir die Struktur die-
ser Schwierigkeiten vorzustellen, welches die Erfahrung der Fremdheit
ertragt und damit zugleich eine Reflexion der Begegnung ermdglicht.
Es soll gezeigt werden, dass das Beteiligtsein der schwermehrfachbe-
hinderten Menschen an der Beziehung wie an den Beziehungsschwie-
rigkeiten nicht reduziert werden kann auf die Schwere ihrer organi-
schen Schiadigung, sondern als Folge eines interaktiven Umgangs da-
mit subjektiv verstehbar wird.

Idee und Vorgehensweise des Buches

Das Buch arbeitet mit drei Ebenen: 1. die Falldarstellungen (kursiv), 2.
Exkurse zu spezifischen theoretischen Themen (eingeriickt) und 3. der
fortlaufende Text.

Die Falldarstellungen beziehen sich im Wesentlichen auf zwei von
mir durchgefiihrte einzelmusiktherapeutische Behandlungen. Sie sind
so iiber das ganze Buch verteilt, dass der jeweilige Ausschnitt der Fall-
darstellungen einen Bezug zum nachfolgenden Text ermdglicht. Sie
sind kursiv gedruckt, so dass sie je nach Interesse auch im Zusammen-
hang gelesen oder weggelassen werden konnen. Der jeweilige Aus-
schnitt der Falldarstellungen und der entsprechende Textteil lassen
sich als verschiedene Ebenen der Reflexion zu dem, was sich in der Be-
ziehung zwischen mir und meinem Gegeniiber ereignete, verstehen.

Ich habe den Text der Falldarstellungen auf der Basis der im An-
schluss an jede Sitzung angefertigten Notizen sowie einiger Kassetten-
und Videoaufnahmen erstellt. Sie bestehen aus Beobachtungen, Phan-
tasien, Uberlegungen und Interpretationen, enthalten Ungereimtheiten
und Briiche, die ich nicht geglittet habe. Sie sind aus der zwingenden
Not erwachsen, dem in mir entstandenen Durcheinander von Gedan-
ken, Eindriicken, Erkenntnissen, heftigen und quélenden Empfindun-
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gen Ausdruck verleihen zu miissen, obwohl es noch unverstanden war.
Zwingende Not bedeutet, dass dieses Durcheinander nicht auf eine
subjektive Schwiche meinerseits verweist, sondern erhalten werden
musste, um es einem tieferen Verstehen zuginglich zu machen. Die
Darstellungen haben daher eine Form, mit der die Qual des Nicht-Ver-
stehens teilweise ungebrochen an die LeserIn weitergegeben wird. In
der Besonderheit ihrer Form - der Verdichtung - liegt ihre eigentliche
Aussage verborgen. Die Darstellungen scheinen sich einer gattungs-
mafligen Einordnung zu entziehen. Sie sind zugleich Erlebnis-Schil-
derung, Behauptung und Ausdruck, Beobachtung und Analyse der Be-
obachtungsdaten. Sie sind Niederschlag des Ringens um Verstehen wie
auch seiner Vermeidung. Es sind Geschichten, deren Form die LeserIn-
nen in ein Zwischenreich einlédt, sie gleichermaflen in Bann ziehend
wie abstoflend - als Teil eines wissenschaftlichen Textes eine Zumu-
tung. Die Balance des Dazwischen ist schwer haltbar und doch einzig
mogliche Haltung. Die Darstellungen sind vorldufige Schilderungen
eines Verlaufes, sind selbst Teil des Prozesses, den sie zum Inhalt ha-
ben.

In den Exkursen werden jeweils spezifische theoretische Themen
erortert bzw. der jeweilige theoretische Hintergrund dargelegt. Die je-
weiligen Themen sind entweder gleich zu Beginn kursiv markiert oder
als Uberschriften benannt.

Der fortlaufende Text orientiert sich an einer formalen Idee. Dies
ist die Formulierung der Schwermehrfachbehinderung als eine durch
einen zentralen Widerspruch gekennzeichnete Interaktionsform. Da-
mit ist die bestimmte Form einer Beziehung - ein Beziehungsmuster —
gemeint. Diese Formulierung erméglicht eine psychodynamische Her-
angehensweise an die davon betroffenen Menschen. Sie zieht sich
durch den gesamten Text hindurch.

Dieser Idee liegt ein psychoanalytisch orientiertes psychotherapeutisches Kon-
zept zugrunde. Danach muss sich der das Leiden der PatientIn organisie-
rende unbewusste Konflikt in der therapeutischen Beziehung inszenieren,
sich quasi zwischen TherapeutIn und PatientIn - in der Ubertragung - neu
ereignen. Dies ermdéglicht der Therapeutln einen verstehenden Zugang zu
dem, was dem Bewusstsein der PatientIn bislang entzogen war. Mit ihren
Deutungen kann sie der PatientIn ermdglichen, sich ein verandertes Ver-
stindnis ihrer Schwierigkeit anzueignen und diese darin zu modifizieren.



