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Brief an die leserinnen und leser

Griiezi mitenand,

Mit dem heuzigen Puls méchte ich mich nun auch noch offiziell als
redaktionsmiiglied vorstellen. Hinter den kulissen habe ich schon seit
geraumer zeit  miigeschrieben, mitgereder, mitgeschwiegen, mit-
gelacht,

Das thema dieses Puls liegt mir nicht zuletzt deshalb am herzen, weil
meine jeizt 10-jahrige tochter Mirjam schwerst-mehrfachbehindert ist
Sie gehort zu jener gruppe von leuten, die unseren launen, wertvorstel-
lungen, menschenbildern und gesellschafilichen stromungen ausgelie-
fert sind. wie kaum jemand sonst Wahrend hilflosigkeit und
abhdngigkeit von siuglingen in uns gefithle wie rithrung, innige zunei-
gung, verantwortung wachrufen, wird die unselbstindigkeit schwerst-
behinderter  nicht  ohne  weiteres  durch spontane  regun-
gen in uns aufgefangen. Wir kénnen uns nicht mehr auf eingeschliffene
verhaltensmuster stiitzen; wir empfinden schwerstmehrfachbehinderte
oftmals als etwas unheimlich. Das maskenlos-nackte an ihnen faszi-
niert uns. Wir wollen in diesem Puls versuchen, uns auf schwerstbehin-
derte menschen nither einzulassen. Dabei muss ich notgedrungener-
massen ein mir sonst liebes gebot brechen: ich muss aus zweiter hand
zitieren, weil schwerstbehinderte sich nicht mit dem mittel der sprache
selber darstellen kénnen.

Wider erwarten sind recht viele beitrége fiir diese nummer eingetroffen.
Fiir mich heisst das, dass dieses thema zu lange tabuisiert blieb und sich
ezt leute, die irgendwie mit schwerstbehinderten in beziehung stehen,
gerne gehor verschaffen wollen. Auch die linge der artikel ist auf den
ersten blick  eher  aussergewohnlich, dann  aber doch nicht
wetter erstaunlich, weil die umfangreichen artikel wohl auch symbolisie-
ren, dass wir in etwas schwer fassbares hineinkommen, in etwas, was mit
der suche nach wahrheit im leben zu tun hat.

Etwas beschéftigt mich noch: Warum haben sich nicht mehr eltern,
geschwister, familienmitglieder als sprachrohr fiir ihre sprachlosen
behinderten angehiorigen zu wort gemeldet. Was lithmt eure zungenf’
Angst? resignation? schuldgefiihle? erschopfung? Habt z'hr.euch damit
abgefunden, dass auch das nachdenken iiber schwerstbehinderte leute
von fachpersonen/-stellen iibernommen ist?
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