Vom Verlust der Fiahigkeit sich selbst zu bewahren

Was uns die Entwicklung eines korperbehinderten Jungen lehren kann

(Artikel geschrieben flir den Schweizerischen Verein der Fachkrafte flir Kérperbehin-
derung SVFK, publiziert in der Zeitschrift der Schweizer Vereinigung zugunsten von
Personen mit Spina Bifida und Hydrocephalus, 1 /09, 4-11.)

Einfithrung

Es war vor einem Jahr, als mir der widerspruchsvolle Titel zum ersten Mal durch den
Kopf ging, wahrend ich den Therapieverlauf von Max studierte. Ich méchte es dem
Leser Uberlassen, den Titel und die darin enthaltene Mehrdeutigkeit im Laufe dieses
Aufsatzes zu beurteilen. Damals drehten sich meine Gedanken um die aussergewdhn-
lichen Entwicklungsschritte des kérperbehinderten Knaben, den ich psychotherapeu-
tisch begleitete. Ich bin es gewohnt, auch ausserhalb der Stunden die protokollierten
Therapieverlaufe der betreuten Kinder zu untersuchen. So habe ich in den letzten
Jahren viele Hunderte Stundenprotokolle von kérperbehinderten Kinder studiert; da-
bei waren es vorwiegend Kinder mit verschiedensten Formen von Cerebralparese, Spi-
na Bifida und progressiver Muskeldystrophie. Max war ein aussergewdhnlicher Junge,
der, wie so viele kdrperbehinderte Kinder, mich grundlegend zum Nachdenken brach-
te. Die Erfahrungen, welche ich damals mit Max zusammen in der Therapie machen
konnte, sollen uns deshalb durch diese Arbeit begleiten.

Der damals elfjahrige Max ist ein typischer, d.h. einzigartiger kérperbehinderter Jun-
ge. Er besuchte bei Beginn der Therapie die Primarschule im Rollstuhl, da er mit Spi-
na Bifida auf die Welt kam und inkomplett gelahmt war. Im Alter von zehn Jahren
entwickelte sich bei Max nebst den vielen anderen Komplikationen dieses speziellen
Geburtsgebrechens eine Skoliose. Schon vor der Entstehung der Skoliose, also von
Geburt an, war fir Max und seine Familie Durchhaltevermégen angesagt. Die Kompli-
kationen aufgrund seiner Kérperbehinderung sowie der gewaltige Pflegeaufwand stell-
te die Familie vor unaufhérliche Herausforderungen.

Verstrickungen und Hinderungssysteme

Wie bei vielen Familien mit kdrperbehinderten Kindern flihrt die Versehrtheit des Koérpers
zum Einen, das Eine zum Anderen usw., bis nicht mehr ganz klar ist, was zuerst war und
was danach. Beispielsweise kann die Lahmung der Beine zum Rollstuhl und der Rollstuhl
wiederum zur Anpassung der Wohnstruktur fihren, die Anpassung der Wohnstruktur ev.
einen Wohnungswechsel erfordern, der Wohnungswechsel zur Position als Aussensei-
ter fihren und die Behinderung des Kindes zur Stigmatisierung der Eltern in der neuen
Gemeinde. Standige Spitalbesuche und medizinische Behandlungen entreissen das Kind
und die Eltern manchmal der schulischen und sozialen Kontinuitat, was beim Kind z. B.
zu sozialer Isolation oder schulischen Wissensrlckstanden fuhrt und die Familie zusatz-
lich belasten kann; dies wiederum erhoht die erlebte Scham des Kindes Gber das An-
derssein und drangen es erneut an die soziale Aussengrenze. So verweben sich korperli-
ches, soziales und emotionales Erleben fortschreitend zu einem individuellen Ganzen.



Falls das Kind mit den erhéhten Sozialisierungsherausforderungen umzugehen ver-
mag, die seine Behinderung im Alltag mit sich bringt, so kann dies mit derart grossem
Konzentra-tions- und Energieaufwand verbunden sein, dass manchmal scheinbar sim-
ple Aufgaben nur noch mit letzter Kraft erledigt werden kénnen. Viele kérperbehin-
derte Kinder scheinen daher ,langsamer" als andere bei den Hausaufgaben und in der
Schule zu sein. Das alter und sich Uber seine Kérperbehinderung bewusst werdende
Kind wiederum erlebt subjektive, erkennt aber auch objektive Demitigung durch die
Aussenwelt - es wird angestarrt, verspottet, ausgelacht und muss da-riber hinaus,
um dieselbe Akzeptanz wie andere Kinder in seiner Umgebung zu erreichen, immer
etwas mehr leisten; mindestens flhlt es sich so an. Dies sind nur wenige Ausziige aus
den subjektiven, miteinander verbundenen Belastungen und Entwicklungsanforderun-
gen, welche fur Kérperbehinderte entstehen kénnen.

Man kann sagen, dass jede Kdrperbehinderung und die dadurch hervorgerufene In-
terak-tion mit der Umgebung ein einzigartiges , Be-Hinderungssystem™ von Hinder-
nissen und Bewaltigungsnotwendigkeiten darstellt. Dieses System kann nur schwer
verallgemeinert werden, da dessen Faktoren von Familie zu Familie verschieden und
in sich selbst unteilbar verbunden sind. Symptomatisch flir diese ineinander verstrick-
ten Systeme - ich mdchte sie Hinderungssysteme nennen - ist, dass die Erwartungen
und Anforderungen, welche das kérperbehinderte Kind und seine Familie durch das
Schicksal erfahren, von aussen gesehen selten als solche erkannt werden, ja teilweise
von den Familien selbst gar nicht mehr gesehen werden kénnen. Dies wiederum fuhrt
oft zu einer bleibenden Unterschatzung der Belastungssituation auch durch die Um-
welt; denn wer nicht klagen kann, dem fehlt auch nichts, und wem nichts fehlt, dem
geht es gut.

Microtraumata

Nicht nur bei Max, sondern auch bei den anderen Familien, die ich kennenlernen durf-
te, konnte ich feststellen, dass aus psychologischer Sicht solche chronischen Belas-
tungen einen hinterhaltigen Charakter haben, da deren traumatische Auswirkungen in
Form von Verletzung schwer zu erkennen sind. In der Arbeit mit dem padagogischen
und medizinischen Umfeld, aber auch in der eigenen Praxis, erlebe ich fast taglich,
wie bestehendes Realtrauma und Uberlastung tibersehen werden. Oft vergessen wir
Fachleute - besonders, wenn wir viele solche Familien betreuen - dass der Schwere-
grad eines Ereignisses, welches als ,traumatisch® erlebt wird, mit der individuellen,
teilweise charakterlichen Eigenheit des Kindes verbunden ist. Verletzende Erfahrungen
entstehen durch das Verhaltnis von erlebtem Inhalt und individueller Eigenheit. Um
ganz konkret zu sein: Wenn ein Kind wie Max eine natirliche Angst vor Nadeln hat,
dann kann jede kleine Blutentnahme schwere Folgen und Auswirkungen haben, ob
das nun anderen auch so ergeht oder nicht. Solche Erlebnisse fiihren zu vielen kleine-
ren Microtraumata. Besonders das medizinische Personal erlebt in diesem Zusammen-
hang Kinder, die schlagen und daher sediert oder angebunden werden mussen, um
Uberhaupt Blut entnehmen zu kénnen. ,Das ist doch nicht so schlimm, das ist nur ein
Piks!™ wird sich die gelbte Fachkraft hier denken. Das Umgekehrte ist jedoch oft der
Fall; der Gang ins Spital kann unter Umstanden sehr belastend flir die Familie sein.
Eine andere Tatsache erschwert es ebenso zu erkennen, im welchem Ausmass kor-
perbehinderte Kinder unter traumatischen Erlebnissen leiden: Die Wiederholung. ,Das
mussten wir nun doch wirklich schon hundertmal machen, und noch immer straubt
sie sich dagegen", ist oft aus dem Umfeld kérperbehinderter Kinder zu héren. Die An-
nahme, dass die Wiederkehr belastender Erfahrungen das Kind ,abhartet", ist ebenso



unsinnig wie die Idee, dass kaltes Wasser bei wiederholtem Hineinfallen warmer wird.
Alles, was sich durch Wiederholung andert, ist die Anpassung der Verletzungsreakti-
on des Kindes an das Ereignis. Zum Beispiel ist es eine typische Anpassungsreaktion,
dass ein von Kalteschocks geplagtes Kind, um den nachsten Kalteschock vorwegzu-
nehmen, freiwillig in eiskaltes Wasser springt, sich damit selbst verletzt, und zwar so,
dass diese instinktive Form, mit Traumata umzugehen, nicht erkannt wird.

Unzahlige kleine, teils nicht sichtbare Micro-traumata sind es, nebst den dramatische-
ren Ereignissen, welche das Leben kérperbehinderter Kinder begleiten und kumulie-
ren. Immer ist die subjektiv erlebte Interaktionserfahrung zwischen Individuum und
Umwelt einzigartig und massgebend in der Entwicklung von Traumata. Oft ist es die
Versehrtheit des Kdérperschemas, welches durch viele medizinische Eingriffe in seiner
Integritat verletzt wird. So kommt es, dass die Folgen traumatischer Erlebnisse oft auf
den Korper fixiert sind, und die Besetzung einzelner Kérperteile mit panischer Angst
oder auch Aggression (Selbstverletzungen) zum Alltag im Umgang mit kdrperbehin-
derten Kindern gehoren.

Belastung und Bewaltigung

Die Belastung, welche das Gebrechen und die Pflege flr die ganze Familie mit sich
bringt, wurde auch bei Max unterschatzt. Fir eine Familie mit einem koérperbehinder-
ten Kind ist es unentbehrlich, ein eigenes Selbstverstandnis zu entwickeln und die
Behinderungssitua-tion bestmdglich zu verarbeiten. Manchmal jedoch werden durch
die oben erwahnten Erfahrungen die familiaren und individuellen Ressourcen uber-
fordert. Im Fall von Max zeigte sich dies in Verweigerungsverhalten gegenlber Pflege
und Erziehung, Nahrungsverweigerung, Selbstverletzungen, depressiven Phasen, in
diskriminierendem Verhalten gegenlber anderen, und - besonders hervorzuheben -
durch eine scheinbar angeborene Heiterkeit, die fast gleichzeitig mit deklarierten Su-
izidabsichten koexistierte. Auch Max war, obwohl normal intelligent, etwas langsamer
und machte sich Uber alles auffallend viele Gedanken; zum Beispiel merkte er sich
ganz genau, wann seine Lieblingskollegen der Parallelklasse am Morgen in die Schule
mussten, um dann da zu sein und ihnen die Tlre aufzuhalten; ,dies hinterlasse einen
guten Eindruck bei denen", erzahlte er stolz. Als er einmal einem Madchen, in das

er sich verliebt hatte, einen Brief schreiben wollte, bat er mich um einen Liebesge-
dicht-Band fur Erwachsene, da er sicher gehen wollte, dass das Madchen ein wirklich
tolles Gedicht von ihm erhalt. Im ersten Therapiehalbjahr libte Max dieselbe Voraus-
sicht auch in der Therapie. Wie ich von den Eltern hérte, war er sehr darauf bedacht,
immer im Voraus etwas geplant zu haben, so dass er immer die notwendigen Materi-
alien gleich in die Stunde mitbringen konnte, auch wenn ich diese in der Praxis hatte.
So tauchte er mehr als einmal in der Therapie mit diversen vorbereiteten Ingredienzi-
en auf und wollte etwas kochen. Wusste er einmal nicht im Voraus, was er in der The-
rapie machen wirde, war er bereits zu Hause bedriickt, so berichteten die Eltern. Es
brauchte eine Zeit lang, bis Max spurte, dass ich mich genauso freute, wenn er ohne
Ideen in die Therapie kam, und dass die Welt damit Uberhaupt nicht unterging. Max’
Eltern spurten, dass hinter dem meist strahlenden und heiteren Jungen unausgespro-
chene Verzweiflung und Entmutigung lagen, weswegen sie ihn auch fur eine Therapie
anmeldeten. FUr mich ist es ein wichtiger Erfahrungswert, dass Hinderungssysteme,
wie die von Max, jedoch nur interdisziplinar und in Zusammenarbeit mit der ganzen
Familie und allen bestehenden Fachkraften angegangen werden kdénnen (vgl. auch
Jochmus, 1997, S. 290).



Psychotherapie in der Klemme

Nun ist es eine schwere Aufgabe in der psychotherapeutischen Behandlung, ange-
sichts der nur angedeuteten chronischen und kumulativen Belastungen, das Kind von
Stérungen zu befreien, seine Leistungsfahigkeit wiederherzustellen, Angst abzubauen
oder seine Bedurfnisbefriedigungsfahigkeit zu erhéhen (Schmidtchen, 1989). Psychi-
sche Stérungen rasch erkennen, verstehen und behandeln funktioniert hier nicht als
Kdnigsweg. Da hilft auch der Vergleich mit den Entwicklungskategorien gleichaltriger
nicht-behinderter Kinder in der Therapieplanung wenig. Denn die psychischen und
physischen Entwicklungsgrundlagen, welche die Interaktion zwischen Individuum und
Umwelt ermdglichen, sind — wie wir spater noch sehen werden - nur sehr bedingt mit
kdrperbehinderten Kindern vergleichbar. Hier ist also die klassische GegenUliberstel-
lung von Normalitat und Stérung, wie sie z. Bsp. Oerter (2003, S. 2) vorschlagt, nicht
angebracht; demnach sollen sich durch altersnormierte Daten entwicklungstypische
Leistungen ausmachen lassen, um den Stand eines Kindes in der Entwicklung ,mes-
sen™ und ,rasch Anomalien®" feststellen zu kénnen. Waren diese Grundsatze bei Max
strikt angewendet worden, ware fur ihn durch die Therapie erneut eine Degradierung
entstanden. Genauso problematisch gestaltet sich das willentliche Erarbeiten ange-
messener Reaktionen auf Verletzung (Problemlésung) und Durcharbeiten traumati-
scher Erfahrungen; nicht nur weil die Wunden standig von Neuem aufgerissen wer-
den, sondern auch, weil dem Therapeuten das ,Know-How" (Mattejat, 1997, S. 27)
fur die bendtigte Problembewaltigung fur genau diese Familie im Voraus fehlt. Ganz
im Gegenteil muss in der therapeutischen Arbeit das komplexe, jeweils spezifische
System Kind-Umwelt zuerst erfahren und Form und Inhalt der Problembewaltigung
mit dem Kind und seiner Familie erarbeitet werden: Wie aber kann ich nachempfin-
den, da ich selbst Kérperbehinderung nie kannte, immer in der Lage war, aus eigener
Kraft vor Gefahren davonzurennen, nie regelmassig ins Spital musste, wiederkehren-
de Kalteschocks nicht erlebt habe?

Die Jahre der Arbeit mit kérperbehinderten Kindern haben mich gelehrt, dass, den
Regeln der klassischen Entwicklungspsychologie zum Trotz, diese Kinder einen jeweils
vOllig eigenen, manchmal paradoxen Weg, eine eigene ,Entwicklungslinie® (LARGO,
2007) gehen. Es ist eine grosse Herausforderung flr den Therapeuten, nicht im Vor-
aus zu wissen, wohin genau der Weg flhrt. Vielleicht ist dies einer der Grinde, warum
Uber die psychotherapeutische Betreuung von kérperbehinderten Kindern ein grés-
seres Loch in der Literatur klafft; ganz abgesehen davon, dass manche Lehrblicher
davon abraten, Uberhaupt mit diesen jungen Menschen psychotherapeutisch zu arbei-
ten. Wie Max jedoch gezeigt hat, ist es trotzdem madglich, in der Begeghung mit dem
kdrperbehinderten Kind seine individuelle Entwicklung zu unterstitzen, vorausgesetzt,
ich bin bereit, seine Form der Entwicklung auf originellem Weg zu entdecken. Eggers
(1994, S. 77) beschreibt diesen Vorgang schdn, wenn er sagt, dass Psychotherapie
zwar allgemeinen Regeln folgt, jedoch jede Therapiestunde ,wenn sie wirklich eine ist,
eine ursprungliche Form der Begegnung und als solche ein kreativer schdpferischer
Akt" ist.

Entwicklungspfade statt Normvergleiche

Das Betrachten individueller Entwicklungslinien ist fir mich eine unweigerliche Folge
des Studiums vieler Entwicklungsverlaufe kdérperbehinderter Kinder in der Psycho-
therapie. Lediglich ausgeristet mit traditioneller Entwicklungspsychologie findet man
den Weg erschwert, da nur allgemeine Trends oder Entwicklungscharakteristika flr
nicht-behinderte Kinder beschrieben werden. Flr kérperbehinderte Kinder jedoch ge-



stalten sich zum Beispiel die Autonomieentwicklung, die Fahigkeit zur Problemlésung
und Bedurfnisbefriedigung aufwendiger, und das ist fir alle Kérperbehinderungsfor-
men vollig normal. Das Denken in Entwicklungslinien zugunsten von Normvergleichen
hat in den letzten Jahren einen leisen Aufschwung erfahren. So beschreiben Peter-
mann et al. (2000) eine Entwicklungspsychopathologie, in der pathologische Phano-
mene aus einer entwicklungsorientierten Sichtweise nicht einfach als Anomalien gese-
hen werden, also als abweichend von ,,normalen™ menschlichen Erfahrungen, sondern
als naturliche Folge bestimmter Entwicklungspfade. Diese neue Sicht auf die Entwick-
lung bedingt ein Umdenken in der Frage, was Entwicklung im eigentlichen Sinne dar-
stellt und wo diese abgelesen bzw. gemessen werden kann. Dies ist flir unser Thema
von grosser Bedeutung, denn wenn es etwas gibt, worum es in jeder therapeutischen
Betreuung gehen muss, dann ist das die Férderung und Stltzung des Kindes in seiner
Entwicklung.

Einsichten aus der Neurobiologie

Auch Brihlmann-Jecklin (2006) stellt in diesem Zusammenhang in Frage, ob die
kindliche Entwicklung bei kérperbehinderten Kindern grundsatzlich mit derjenigen
von nicht-behinderten Kindern verglichen werden darf. Diese kihne Andeutung fusst
auf den Einsichten aus dem Gebiet der Neurobiologie der letzten zehn Jahre, welche
in der Tat die These stltzen, dass die psychosoziale und physische Entwicklung bei
kdrperbehinderten Kindern anders verlauft und damit auch anders betrachtet wer-
den muss. Wie Hither (2006, S. 53ff.) und andere eindricklich gezeigt haben, bildet
sich das Gehirn in einem komplexen Feedbackprozess mit dem Kdérper und den Be-
ziehungserfahrungen des Menschen aus. Dieser Prozess beginnt schon im Mutterleib,
wo nur diejenigen Nervenzellen in funktionelle Netzwerke integriert werden kénnen,
welche das Kind in der Erfahrung mit dem eigenen Kdérper und zur Lésung der damit
zusammenhangenden Probleme braucht (Muellbacher, 2006, S. 514ff.). Sind bei-
spielsweise die Beine schon in utero gelahmt, so kédnnen sich die Abbildungen (Repra-
sentanzen) der Beine und alle damit in Verbindung stehenden Erfahrungen im Gehirn
nicht bilden. Die Vorstellung, sich einer Gefahr durch Wegrennen zu entziehen, ist
also alleine schon dadurch nicht maglich.

Durch spontane, aber auch bewusste Bewegungserfahrungen werden die neuronalen
Bahnen, welche den propriozeptiven Reprasentanzen zu Grunde liegen, zum grossen
Teil schon vor der Geburt angelegt. Kérpererfahrung und neuronale Entwicklung bil-
den eine unzertrennbare Einheit. Dieses Wechselspiel findet natlrlich auch nach der
Geburt intensiv statt (Muellbacher, 2006, S. 515, sowie Trepel, 2004, S. 4). In den
ersten sechs Jahren, der neurologisch gesehen ,kritischen Phase" der Kindheit, bilden
sich danach Nervenzellen massgeblich unter dem Eindruck der Erfahrungen mit ande-
ren Menschen, mit den Eltern, mit Geschwistern, also durch nahe und intensive Bezie-
hungserfahrungen (HUther, 2002).

Welche Bedeutung hat das flr unser Thema? Das zentrale Nervensystem strukturiert
sich in der ganzen ersten Lebenszeit hochgradig individuell an jenen Erfahrungen, die
an der Bewadltigung und beim Kennenlernen des eigenen Kdrpers und der Kdrperlich-
keit gemacht werden, nachgeburtlich an jenen Erfahrungen, die Kinder mit den Be-
zugspersonen machen, zu denen sie eine emotionale Bindung haben. Das kdrperbe-
hinderte Kind wird also typische Entwicklungsherausforderungen auf eigenen Wegen
bewaltigen, und diese Wege werden sich von denjenigen anderer Kinder unterschei-
den (Noeker & Petermann, 1995, S. 528f.). Die Ausbildung von Kérperschema, Be-
ziehungserfahrungen, Selbstwirksamkeitserfahrung, Selbstbild, etc. — alles unterliegt



einer durch das individuelle System bedingten Entwicklung.

Um vom zentralen Nervensystem etwas wegzukommen, soll damit gesagt sein, dass
Denken (Kognition), Fihlen (Emotion) und Handeln (Motivation) sich auf eigenen
Wegen mit vielen Hindernissen und Herausforderungen ausbilden. Das Gefluhl, wirken
und etwas ,bewegen™ zu kénnen, ist z. Bsp. bei Gehbehinderten von den Handen und
Armen abh&ngig und vermisst die Erfahrung der Beine. Uberhaupt fallt es vielen kér-
perbehinderten Kindern schwer, sich zuzutrauen, wirksam sein zu kénnen. Sie fuhlen
sich wirkungslos und resignieren in vielen Fallen, ohne versucht zu haben. Wer lange
nicht wirken kann, will u. U. gar nicht mehr wirken. Ein gesundes und gutes Selbst-
wertgeflihl kann durch die wiederkehrende Erfahrung, dass die Wertigkeit des Kor-
pers hochgradig von der Pflege durch andere Menschen abhangig ist, beeintrachtigt
sein und beeinflusst so die Handlungsmotivation und Eigenstandigkeit. Das Kdérperbild
kann durchwegs von Verletzungen, Angsten oder Enttduschungen geprégt sein, so
dass es fragmentiert ist und damit einzelne Kérperteile keinen hohen Stellenwert im
Selbstbild mehr einnehmen. Bei Léhmungen werden daher nicht selten die gelahm-
ten Kdrperglieder — aber gelegentlich auch lebensnotwendige Extremitaten wie die
Hande - ,zufallig" verletzt oder gebrochen und dies nicht nur, weil die Kinder sie nicht
spuren. Ganz allgemein geht die Einschrankung der physischen Mobilitat oft mit einer
naturlichen Einengung der emotionalen Flexibilitat einher. Wie Max zu sagen pflegte:
~Wenn mich dieses Madchen nicht liebt, bringe ich mich um". Der Gedanke, dass es
auch noch andere Madchen gibt, kam nicht in Betracht.

Wege aus der Klemme

Es besteht flr die therapeutische Arbeit also in gewissem Sinne ein Dilemma: Flr
das koérperbehinderte Kind ist es vdllig normal, mit weit mehr und intensiveren Be-
lastungen von Geburt auf konfrontiert zu werden; die Eigenheiten seines Kérpers und
Hinderungssystems (Kontext) bestimmen weitgehend seine Entwicklung. Diese Ent-
wicklungslinien sind aufgrund der komplexen Hinderungssysteme und der erhéhten
Anforderungen zur Bewéltigung von Belastungen anfélliger fir Uberlastung und vulne-
rabler fur Verletzungen des Innenlebens. Der nicht kérper-gehinderte Therapeut hin-
gegen kann die relevanten Zusammenhange nur langsam erfassen; das ,Know-How"
(wissen wie) fehlt ihm zu Beginn, auch weil er grundlegende Erfahrungen anders
erlebt hat, bei sich selbst und in der Arbeit mit anderen nicht-behinderten Kindern.
Dazu grindet die klassische Psychotherapie weitgehend auf dem ,, Knowing-Why"
(wissen warum), also dem Ursachenbeseitigungsprinzip (Schmidtchen, 2001, S.
20);da die Ursache in diesen komplexen Systemen jedoch nicht beseitigt werden
kann, wie weiter? Sicher ist nur, dass der Psychotherapeut einen Bereich seines
Selbstverstandnisses umstellen muss und im Sinne rehabilitativer Massnahmen, d.h.
dem Finalitatsprinzip anpassen muss. Wenn aber im rehabilitativen Sinne bestimmte
Ziele erreicht werden mussen, dann welche? Es ist leichter gesagt als erreicht: Selb-
standigkeit, Selbstsicherheit, Selbstwirksamkeit, Persdnlichkeitsentfaltung, seelische
Ausgewogenheit, Angstverarbeitung, Leistungsmotivation, Entwicklungs- und Lebens-
freude... spatestens bei diesen Schlagworten bleiben wir stehen, wenn wir kdrperbe-
hinderte Kinder erleben. Diese Ziele sind naturlich nicht falsch, aber sie tauschen uns
vor, zu wissen, wie und wann diese Kinder zu férdern sind. Und genau hier liegt der
springende Punkt: Es zeichnet sich namlich immer mehr ab, dass Entwicklung und
deren Ziele selbstorganisierende, dynamische Organismen in Transaktion sind (Same-
roff, 1995, nach Petermann et al., 2004, S. 22), und dass Entwicklung ein ,spontan®
(Petermann et al., 2000) auftretendes Phanomen ist.



Neuerungen in der Entwicklungstheorie

Vielen voran kritisierten Sameroff & Suomi (1996, nach Petermann et al., 2004, S.
23) eine prinzipielle Ignoranz des Einflusses von Kontextfaktoren auf die Entwick-
lung. Erster Grundsatz einer ,allgemeinen Entwicklungstheorie muss demnach sein,
dass Individuen niemals aus ihrem Kontext geldst werden kénnen, um getrennt von
den Bedingungen untersucht zu werden, die ihre Entwicklung regulieren™ (ebda.). Die
Bedeutung der Selbstorganisation von Kontextfaktoren in der Entwicklung darf dabei
nicht unterschatzt werden. Selbstorganisation bedeutet, dass neue Strukturen durch
~dynamische Interaktion eines Systems mit seiner Umwelt" entstehen (ebda., S.
265). Selbstorganisation ist ein ,Prozess, durch den ein offenes System einen neuen
Zustand einnimmt, ohne spezifischen, lenkenden Einfluss von aussen, ohne Bauplan
[...]. Sie lasst sich auch als Fahigkeit eines Systems definieren, aus sich selbst heraus
eine neue raumliche, zeitliche und funktionale Struktur zu erlangen®. (ebda., S. 264).
Die ,Eigenregulation™, wie Largo (2007) es nennt, befahigt das heranwachsende Kind
sogar dazu, Entwicklungsverzégerungen wieder aufzuholen.

Diese theoretischen Darstellungen kommen der eigenen Erfahrung in der Therapie
mit Max und vielen anderen Kindern ausgesprochen nahe. So kompliziert die Theorien
Uber die Beschreibungen von Entwicklung auch ténen, ihre Bedeutung ist pragmatisch
einfach, wenn auch enorm weitreichend. Ursula Haupt (2006) vom Institut flir Son-
derpadagogik der Universitat Landau hat die Konsequenzen einer solchen Betrach-
tungsweise erst kurzlich treffend beschrieben. Sie fordert ein neues Selbstverstandnis
der Fachkrafte kérperbehinderter Kinder als Bezugspersonen statt ,, Entwicklungsma-
cher" (ebda, S. 186) und betont die Bedeutung des Beziehung-Machens statt Bess-
erwissens. ,Entwicklung wird von innen gesteuert und von aussen beeinflusst. Ent-
wicklung braucht férderliche Bedingungen™ (ebda.). Damit zeigt sie, dass Entwicklung
nicht von aussen planbar ist, und die Potentiale eines Kindes sich aus seinem Inneren
entfalten, von dort gesteuert werden und von aussen beeinflusst werden kénnen. Ein
Umgang mit Kindern nach diesen Grundsatzen bedingt aber, dass man bei Kindern
trotz Behinderung auf ihre Selbstorganisation setzt, ihnen die Fahigkeit zutraut, un-
ter optimalen Unterstlitzungsbedingungen ihre eigene Entwicklung zu gestalten. Na-
turlich verkennt Haupt nicht die Kenntnisse von Entwicklungsprozessen als fachliche
Vorbedingung. Im Gegenteil sieht sie genau hier die Verantwortung der Fachkraft.
Das Wissen um deren Vernetzung ermdéglicht das Bereitstellen von angemessenen
Angeboten zur Entwicklung. Haupts Credo ist mutig: Sie sieht nicht das Erreichen von
Entwicklungsfortschritten als Facharbeit, sondern die Verantwortung fir die Angebote,
.fur die Beziehungsqualitat zum Kind, flr die Qualitat der Zusammenarbeit auf einem
gemeinsamen Weg" (ebda, S. 189).

Was sagt Max dazu

Wie eingangs erwahnt, waren es Erfahrungen in der Therapie mit Max, welche mich
erneut an diese verbliuffenden Aspekte von Entwicklung denken liessen. Es war nam-
lich in der Tat erstaunlich, wie Max seinen Entwicklungspfad anging, trotz Depression,
Nahrungsverweigerung, erzieherischer Rebellion, Suiziddrohungen etc. Es sprengt
den Rahmen dieses Aufsatzes, detailliert dariiber zu berichten, welchen Weg Max’
Entwicklung im Verlaufe der Therapie genommen hat und sicher auch heute weiterhin
nimmt. Ich méchte mich daher mit Andeutungen begnigen: Wir kochten Eier, Reis,
buken Kuchen, Brot, kreierten Pizza, gingen einkaufen, bauten ein Aquarium, spielten
Arzt und Spital, gossen eine Hand aus Gips und Wachs, bemalten uns gegenseitig,
kampften mit Schlagstécken, diskutierten Uber das Verliebtsein, sprachen Uber Behin-



derung, bereiteten eine Vortrag in der Schule von Max Uber seine Behinderung vor,
bastelten Rauchbomben, bastelten einen Kafig aus Plexiglas fur eine spezielle Maus
und raffelten wochenlang Balsaholz auf einer Kiichenraffel, damit die Maus gentigend
Spane fur ihr Zuhause kriegte. Wir schrieben Liebesbriefe, halfen bei Hausaufgaben,
kreierten Vertraglichkeiten Uber die Essbedingungen zu Hause, spielten Versteckspiel,
argumentierten oft kontrovers und heftig dariber, was Max tun musse und zu lassen
hatte, und warum kulturelle Minderheiten in der Schule nicht diskriminiert werden
durften. Wir ,,qualten™ die Praktikantin in der Therapiestunde mit versalzener Suppe
und verdorbenem Apfelmus, sprachen Uber das Erwachsenwerden, Familie und Kinder
haben, Uber das Sterben, Gber die Wichtigkeit, das rechte Knie zu schonen, die Finger
nicht zu brechen und so weiter und so fort. Viele Therapiestunden kdnnten nun auf
den darin behandelten psychologischen Gehalt aufgeschlisselt werden, um zu zeigen,
wie Max durch das eigene Wahlen und Gestalten seiner Therapiestunden alle Themen-
bereiche, welche sich im Verlauf seiner bisherigen Entwicklung gezeigt und ihn teil-
weise auch Uberfordert hatten, auf spontane Art ins Spiel brachte.

Wie sich herausstellte, hat Hedderich (2006, S. 11) wirklich Recht, wenn sie von kor-
perbehinderten Menschen als ,,Experten in eigener Sache" spricht. Max hatte, wenn
auch mit viel Unterstitzung, nach eineinhalb Jahren Therapie aufgehdrt, mit Suizid zu
drohen, und auch die Nahrungsverweigerung war weitgehend abgeklungen. Schwere
depressive Episoden waren der Fahigkeit gewichen, die Belastungen in seinem Leben
ausdricken zu kdnnen. Max akzeptierte nun auch Blutenthnahmen. Am Eindrlcklichs-
ten war jedoch, wie Max sich nhach monatelangem Ringen und durch unzahlige Ge-
sprache hindurch entschieden hatte, das fur die Skoliose dringend notwendige Korsett
zu tragen. Dieses fur ihn ultimative Gerat der ,Folter" (wie er sagte) trug er schliess-
lich freiwillig und mehr als von ihm erwartet wurde. Zuerst war es Symbol seines
Widerstandes gegen Arzte und Eltern gewesen, welche alle insténdig versucht hatten,
ihn dazu zu bewegen, das Korsett zu tragen. Wie kam er nun zu diesem Entscheid?
Nach intensiven Verhandlungen einigten wir uns auf eine einfache Regel zur Bestim-
mung Uber das Tragen oder Weglassen des Korsetts: Max musste die Entscheidung
aktiv und in voélligem Bewusstsein aller damit verbundenen Konsequenzen ganz allei-
ne machen. Diese Aufforderung machte ich ihm gegeniber konsequent. Naturlich war
ihm anfangs alles egal; das Risiko, eine schwere inoperable Skoliose zu entwickeln,
war ihm wie das Wetter im Tessin ,,schnuppe". Im Laufe der Auseinandersetzung mit
seiner Verantwortung, fir seine Zukunft bewusst und aktiv einen selbst erarbeiteten
Schritt zu tun, mit oder ohne schwere Auswirkungen der Skoliose, entschied er sich
voller Ernsthaftigkeit fur das Korsett. Nattrlich reduzierte dies die ,folternde™ Qualitat
des Korsetts: Es wurde stolzer Beweis daflir, dass Max sich von sich aus flr das Leben
entscheiden konnte.

Seelische Gesundheit

Der Titel dieses Aufsatzes, ,Vom Verlust der Fahigkeit, sich selbst zu bewahren", ist in
Anlehnung an Lempps (1992) Buch ,Vom Verlust der Fahigkeit, sich selbst zu betrach-
ten" entstanden. Im Lichte aktueller Erkenntnisse Uber Entwicklung erhalt unser Titel
neue Bedeutung: Koérperbehinderte Kinder missen herausgefordert werden, fur ihre
Selbstbewahrung selbst einzustehen, ihre Entwicklung aktiv mitzugestalten. Natulrlich
liegen viele Kinder genau auf Messers Schneide in ihrer diesbeziglichen Fahigkeit. Sie
brauchen aber unser Vertrauen in ihre inneren Fahigkeiten und unsere Verantwortung,
diese Ressourcen auf kreativem Weg mit ihnen aufzuspuren und die entsprechenden
Angebote fachkundig bereitzustellen. Die Gefahr fir die seelische Gesundheit dieser
Kinder ware demnach, sie von dieser Herausforderung zu entlasten und stellvertre-



tend fur sie ihre Entwicklungsziele zu stecken, in der Meinung, es hange alles an der
Kompetenz der Fachperson. Largo (2007) benutzt in diesem Sinne ein schdnes afrika-
nisches Sprichwort: ,,Das Gras wachst nicht schneller, wenn man daran zieht".

Herzlichen Dank dem M.-L. von Franz Institute for Studies in Synchronicity, der
Schweizerischen Stiftung flr das cerebral geldahmte Kind, der Adolf Streuli-Stiftung,
der Hamasil-Stiftung sowie der Stefanie und Wolfgang Baumann-Stiftung fur die
freundliche Unterstlitzung der Spielzeit-Forschungsbemiihungen zugunsten kérperbe-
hinderter Kinder seit dem Jahr 2002.
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