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Vorwornrt

»Grofimutter, du bist ja schon ganz alt, und wenn du bald tot bist,
dann bin ich feste traurig, sagte Eva, mein Paten- und gleich-
zeitig mein Nachbarskind. Sie war damals zwolf Jahre, meine
Mutter 75 Jahre alt. »Da freue ich mich aber, wenn du mich dann
vermisst«, sagte meine Mutter geriihrt.

Geriihrt zu Recht, denn wie schon ist es, zu horen, dass er
oder sie spiter einmal vermisst und betrauert wird. Wer weif
das denn schon zu Lebzeiten?

Eva hat ihrer Schwester, auch einigen Cousins und Cousinen
dazu verholfen, 6ffentlich Stellung fiir Menschlichkeit zu bezie-
hen und einen Unterschied zwischen behindert und bekloppt
klar zu definieren.

Eva sagt, sie habe ein Handicap. Sie bedauert das auch manch-
mal, denn sie weif3, dass ein Leben ohne diese Irritation oft ein-
facher wire. Ich schreibe hier bewusst bedauern, weil Eva es,
auch mit Hilfe ihrer Mutter, schon betrauert hat. Es tut ihr heute
nicht mehr weh.

Ein Handicap bezeichnet eine Schwiche aufgrund einer Be-
hinderung. Einerseits. Andererseits ist ein Handicap beim Golf-
spiel die Kennzahl, die das ungeféhre Spielpotenzial eines Gol-
fers beschreiben soll. Das kann auch eine Spielstirke sein und
es passt zu meinem Patenkind.

Evas Starken sind neben der Musikalitat ihre Ehrlichkeit, ihre
Empathie und ihre Herzlichkeit. Als eines unserer Meerschwein-
chen starb, weinte sie laut und ungehemmt, weil es fiir sie einfach
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sehr traurig war. Als Eva mit meinen S6hnen und ihrer Schwes-
ter Ruth in die Kinopremiere von »Der Hobbit« ging, zeigte sie
ihre Freude iiber den Kinobesuch mit den Jungs und Ruth laut
und deutlich, dhnlich so, wie sie ihre Traurigkeit auslebte.

So, wie Eva reagiert, ist es ihr, wie allen Menschen mit und
ohne Handicap oder Behinderung, als Talent angeboren. Trau-
rige und fréhliche Gefiihle zu leben, ist eine Fahigkeit, die uns
hilft, unsere Stimmung auszudriicken und zu bewéltigen. Men-
schen, die dazu nicht mehr in der Lage sind, weil man sie tadelte,
wenn sie Traurigkeit zeigten, und lobte, wenn sie trotz Verlust
»gute Miene zum bosen Spiel« machten, haben eine Stérung ent-
wickelt. Es ist moglich, dass der Mensch mit dieser emotiona-
len Mangelerscheinung gleichzeitig ein angesehener Geschifts-
mann ist.

Und hier stellt sich die Frage: Wer ist ein Mensch mit Behin-
derung? »Behindert ist man nicht, behindert wird man« — ist
ein Satz, den Gina oft benannt hat. Gina lernte ich durch meine
Séhne kennen. Schon mit 15 Jahren jobbte sie bei »Lavia« in Gel-
senkirchen, einem Institut fiir Familientrauerbegleitung, und
betreute anfangs jiingere Kinder, die am Rande einer Trauer-
gruppe eine Bezugsperson benétigten. Sie schrieb als 17-Jahrige
in Vertretung fir ihre Mitschiiler einen Beileidsbrief an ihre
frisch verwitwete Deutschlehrerin und empfahl ihr eindriicklich,
Trauerbegleitung wahrzunehmen. Gina fiirchtete schon jung
weder Tod noch Trauer, respektierte aber deren Auswirkungen
und vor allem die Reaktionen der betroffenen Menschen. Sie
glaubte an die positive Wirkung, aus eigener Erfahrung.

Schreiben wir Menschen mit einem Handicap, geistige Behin-
derung oder sagen wir Menschen mit Behinderung? Als sie mich
fragte, ob wir gemeinsam ein Buch schreiben wollen, galt es aus-
zuhandeln, welche Ausdrucksweise wir zum Verstandnis der
Leserinnen und Leser nutzen. Die Haltung allen trauernden Men-
schen gegeniiber mussten wir nicht diskutieren, sie war uns klar.
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Wir haben uns fiir den zweiten Begriff entschieden und schreiben
im Kapitel »Behinderung — was ist das?« eine Begriindung dazu.
Als ich vor vielen Jahren als pddagogische Mitarbeiterin in
einem Wohnheim fiir Menschen mit Behinderung des Evan-
gelischen Johanneswerks e. V. arbeitete, entwickelten wir dort
zu dritt ein Konzept fiir die Trauerbegleitung innerhalb des
Hauses. »Je jiinger ein Mensch, je stirker eine Behinderung
oder Demenz, desto wichtiger ist das Begreifen, wenn es um
Abschiede gehtc, ist mein Plddoyer, seit ich die Familientrauer-
begleitung vor einem Vierteljahrhundert in Deutschland und
nachfolgend den Nachbarlandern gegriindet hatte.

Und dann stellten wir beim ersten Todesfall innerhalb unserer
Wohneinrichtung fest, dass die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen
aufgrund eigener Beriihrungsiangste Abstand von den Themen
Tod und Trauer nahmen. Die Bewohner der Einrichtung hatten
weniger Probleme damit. »Es darf nicht sein, dass Menschen mit
einer Behinderung keine Chance bekommen, Abschied zu neh-
men und zu trauern, nur weil ihre Eltern, Verwandten, Lehrer,
Erzieher oder Betreuer ein Problem haben, sprich Angste und
kein Fachwissen iiber Trauerbegleitung!« Dies war und ist ein
Anliegen von Gina und mir. »Es kann doch nicht angehen, dass
Minner oder Frauen wie mein Patenkind Eva beim Tod ihrer
Grofimutter, von Mutter oder Vater, Geschwistern oder Paten-
tanten nicht traurig sein diirfen, ist dann die logische und per-
sonliche Weiterfithrung.

Und eigentlich waren es Eva, die Bewohner und Mitarbei-
terinnen aus dem Martin-Luther-Haus und die Menschen, die
Gina im Kinderhospizverein e. V. und nach ihrem Studium der
Heilpadagogik in der Arbeit begegneten, die uns dazu brachten,
dieses Buch zu schreiben. Fiir die Menschen mit Behinderung, fiir
ihre Bezugspersonen und fiir uns. Eigentlich kann man auch in
einfacher Sprache sagen: »Fiir eine mitmenschliche Gesellschaft«.

Mechthild Schroeter-Rupieper
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Unser Buch ist geschrieben fiir Menschen, die in ihrem Leben
trauernden Menschen mit Behinderung begegnen und diese
begleiten wollen. Die Begleitung trauernder Menschen mit
Behinderung kann zu Hause, unter Freunden, in der Ausbil-
dung, im Beruf und in Trauerbegleitungen stattfinden. Dieses
Buch richtet sich darum an Lehrende, Erziehende, Pflegende,
Arzte und Arztinnen, Trauerbegleiter und Trauerbegleiterin-
nen, an Familien, Nachbarn und Nachbarinnen, Freunde und
Freundinnen und an alle Interessierten.

Das theoriegeleitete Praxisbuch vereint Theorie und Praxis.
Theorien erscheinen uns manchmal abstrakt und praxisfern.
Dennoch sind sie hilfreich. Wir konnen sie nutzen, um uns die
Praxis zu erkldren, unser eigenes Handeln zu begriinden und um
es zu hinterfragen. Wir kénnen sie als Werkzeuge so verwenden,
dass sie sich als niitzlich erweisen. Dazu schaffen wir eine theore-
tische Grundlage und leiten daraus handlungsweisende Erkennt-
nisse ab. Anhand unterschiedlicher Praxisbeispiele mochten wir
das theoretische Wissen immer wieder veranschaulichen und
tiberpriifen. Anschlieflend stellen wir konkrete Methoden vor,
um Menschen mit Behinderung in ihrer Trauer zu begleiten.

Wir nutzen den Begriff Menschen mit Behinderung, welcher
die Menschen meint, die als geistig behindert gelten. Im Kapitel
»Behinderung — was ist das?« fragen wir uns, was genau Behin-
derung bedeutet. Da mit der Nutzung unterschiedlicher Begriffe
auch unterschiedliche Haltungen einhergehen konnen, ist es
sinnvoll und wichtig, sich damit auseinanderzusetzen.

Eine Mutter wurde bei der Geburtstagfeier ihres Kindes von
einer Nachbarin Folgendes gefragt: »Sind das alles Behinderte,
die ihr eingeladen habt?« Und die Mutter antwortete: »Das sind
Paulas Freunde.« Die Mutter erzdhlte in einer Gesprachsrunde
von diesem Moment, der sie gleichzeitig traurig, aber auch stolz
gemacht hat. Stolz, weil sie in der Lage war, sich iiber eine pau-
schalisierende, verletzende Aussage hinwegzusetzen. Die Mut-
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ter selbst vertritt eine ernstnehmende und zutrauende Haltung
gegeniiber Menschen mit Behinderung. Diese Haltung und
Uberzeugung wird in dem Buch immer wieder an Praxisbei-
spielen konkretisiert.

Als Grundlage nutzen wir Theorien aus dem Bereich der
Trauerbegleitung und der Heilpddagogik. Die Heilpadagogik ist
keine heilende oder ganzmachende Padagogik, wie man bei dem
Namen vermuten konnte. Sie ist vielmehr Pddagogik der Ganz-
heitlichkeit (Speck, 2008, S. 56). Ganzheitlichkeit in der Heil-
padagogik bedeutet, dass Menschen in ihrem sozialen Umfeld
und in der Gesellschaft betrachtet werden. Behinderung wird
nicht an einzelnen Menschen festgemacht, sondern im Mitei-
nander. Sie ist ein soziales Phanomen. Genauso verhilt es sich
auch mit der Trauer. Trauer ist ebenfalls ein soziales Phino-
men. Trauernde Menschen sind in soziale Systeme eingebunden.
Sie gehoren einer Familie an, einer Wohngemeinschaft, einem
Arbeitskreis und trauern umgeben von anderen Menschen. Die
umgebenden Menschen haben grofien Einfluss auf den trauern-
den Menschen. Sie haben Erwartungen und wirken mit Unter-
stiitzung und auch Einschrankungen auf den Trauernden. Wir
nehmen den trauernden Menschen mit allem, was ihn umgibt,
in den Blick und gewinnen daraus Hinweise und Ideen fiir eine
gute Begleitung.

Gina Krause
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Menschen mit Behinderung in ihrer
Trauer begleiten - in der Theorie

Trauer und Behinderung in unserer Zeit

Trauer und Behinderung werden unter anderem durch die
Gesellschaft und die heutige Zeit beeinflusst. Dazu schauen
wir uns an, was unsere Zeit ausmacht.

Wir leben in der sogenannten postmodernen Gesellschaft.
Die Hauptmerkmale unserer Zeit sind Wahlmdglichkeit und
Vielfaltigkeit (Welsch, 1987, S. 61). Uns steht die Welt offen. Die
vorherigen Generationen konnten sich an ihrer Herkunft orien-
tieren. In einer Backersfamilie beispielsweise stand es frither
nicht zur Debatte, ob die Kinder den Betrieb der Eltern iiber-
nehmen oder nicht. Sie wurden Backer. Das hat sich teilweise
gedndert. Auch wenn soziale Milieus heute noch die Richtung
vorgeben, ist die Wahrscheinlichkeit deutlich gesunken, dass
Kinder sich an ihren Eltern orientieren. Die Eltern selbst arbei-
ten heutzutage haufig nicht mehr ein Leben lang in derselben
Position und nicht zwangsweise im erlernten Beruf. Wer an der
Markwirtschaft teilnehmen will, muss flexibel sein.

Diese Flexibilitat bringt Unsicherheit mit sich (Briisemeister,
2000, S.309-313). Kann ich meinen Beruf in zwanzig Jahren
noch im selben Betrieb ausiiben? Muss ich die Stadt verlassen,
um einen neuen Arbeitsplatz zu finden? Bleiben meine Freunde,
Kinder und Eltern hier in unserer Stadt leben? Die Offenheit
dieser Fragen erschwert das Schlieflen von Freundschaften und
Bilden von sozialen Netzen, welche in jeder Lebenslage und vor
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allem in Zeiten der Trauer so wichtig sind. Wir sind immer mehr
auf uns allein gestellt und konnen uns immer weniger an Tra-
ditionen orientieren. So werden wir selbst zu Dreh- und Angel-
punkten unserer Welt (Beck, 1986, zit. nach Herriger, 2010, S. 41).

Der Sonntag beispielsweise war in fritheren Zeiten fester Kir-
chen- und Familientag. Der Tagesablauf mit Besuch der Kirche,
gemeinsamem Mittagessen und anschlieSendem Spielen mit den
Kindern wird heute weniger gelebt. Was mache ich mit meinem
Sonntag, wenn ich nicht zur Kirche gehe und nicht zum Kaf-
fee und Kuchen zur Grofimutter? Mache ich einen Ausflug mit
meinen Kindern, schaue ich den ganzen Tag lang Serien, nutze
ich die Zeit, um auszumisten, oder gehe ich online shoppen?
Wir selbst entscheiden.

Nicht nur in unseren Entscheidungen sind wir mehr auf uns
gestellt. Das Leben in Gemeinschaft nimmt in der heutigen Zeit ab
(Schifer, 2011, S.20). Mehrgenerationen-Familien-Héuser wur-
den bereits deutlich weniger, viele Menschen leben im Alter allein.
In der anonymen Grof3stadtwohnung gibt es viele Menschen, die
ihre Nachbarn nur selten sehen und bestenfalls griifien. Die Mit-
gliederzahlen in Vereinen von Kinder-, Jugend- und Sozialver-
béanden, Kirche, Sport und Politik sind gesunken. Gemeinschaft
insgesamt wird in unserer Zeit weniger gelebt, und so sehen sich
Menschen den Herausforderungen unserer Zeit haufig allein oder
mit nur wenig sozialer Unterstiitzung gegeniibergestellt.

Es zeichnen sich kleine erfreuliche Gegenbewegungen ab.
So werden beispielsweise iiber WhatsApp-Gruppen Nachbar-
schaftshilfen organisiert, oder Studierende wohnen bei Rentnern
und Rentnerinnen, um diese zu unterstiitzen. Solche Aktionen
lassen auf einen Zuwachs von Gemeinschaft hoffen. Momentan
lasst sich jedoch insgesamt ein Bild zeichnen, in dem Menschen
Gemeinschaft missen.

Neben Herausforderungen bieten die Merkmale Flexibilitat,
Vielfiltigkeit und Wahlméglichkeit auch Chancen. Eine junge
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Frau, deren Vater Landwirt ist, kann sich heute beispielsweise
dazu entscheiden, den Hof nicht zu iibernehmen und statt-
dessen Padagogik zu studieren. Traditionelle soziale Verpflich-
tungen werden geldst und er6ftnen die Freiheit, einen eigenen
Lebensweg zu gehen.

Die Vielfiltigkeit der Bildungswege und der Zugang zu Bil-
dung sowie eine Grundabsicherung durch den Staat bieten dabei
die Moglichkeit, freier zu sein, als es die Menschen frither waren.
Zudem ermoglicht die Vielfaltigkeit von Werten, unterschied-
lichste Lebenswege und Weltanschauungen zu leben (Herriger,
2010, S.45f.). Darin besteht auch fiir Menschen mit Behinde-
rung eine Chance. Eine Gesellschaft, die sich durch Vielfaltigkeit
und verschiedenste Weltanschauungen auszeichnet, bietet Platz
fiir Menschen mit Behinderung, fiir Menschen unterschiedlichs-
ter Herkunft, fiir Menschen mit unterschiedlichster sexueller
Orientierung und viele mehr.

Wie ist Trauer in unsere Zeit einzuordnen? Medial ist der
Tod allgegenwirtig. Berichte tiber Terror, Unfille und Umwelt-
katastrophen sind tdglich zu lesen (Student et al., 2007, S. 11).
Ein grof3er Teil der Bevolkerung weifl von Gruppen zur Unter-
stlitzung Trauernder und Ratgebern zum Thema Sterben und
Trauern. Die gestiegene Prisenz rund um das Thema Tod bezieht
sich jedoch auf die Allgemeinheit. Bei personlicher Betroffen-
heit oder Betroffenheit im Umfeld sind viele Menschen héufig
ratlos und nicht in der Lage, Strategien oder Wissen abzurufen
(Schifer, 2011, S. 46). Die gestiegene Lebenserwartung der Men-
schen bringt es mit sich, dass viele Menschen Jahre und Jahr-
zehnte leben, ohne durch den Tod eines Menschen im nahen
Umfeld beriihrt zu sein (Schafer, 2011, S. 11). Nur noch alle 15
bis 20 Jahre erleben Menschen statistisch gesehen einen Todes-
fall im naheren Umfeld (Lammer, 2003, S. 40).

Durch die Seltenheit personlicher Erfahrung mit Tod und
Trauer wird der Umgang damit erschwert. Wir haben verlernt zu
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trauern. Von Geburt an lernen wir dafiir, dass Trauerreaktionen
unerwiinscht sind. Schon kleine Kinder werden haufig verbal
und materiell belohnt, wenn sie in traurigen Momenten unbe-
rithrt oder frohlich reagieren. Auch Menschen mit Behinderung
wissen oft darum, dass sie selbst in schwierigen Lebenssituatio-
nen mit einer lachenden Mimik mehr gemocht, akzeptiert und
unterstiitzt werden, als wenn sie traurig oder wiitend reagieren.

»Du bist aber tapfer!«, sagen wir zu Menschen, die ihre Trau-
rigkeit und Tridnen unterdriicken. Warum sagen wir aber zu
Menschen, die sich in einer fréhlichen Atmosphare von Freude
nicht anstecken lassen, dass sie eine Spafibremse seien? Warum
loben wir sie nicht, dass sie sich trotz grofler Frohlichkeit gut
zusammenreiflen konnen?

Wir wollen uns eine Scheibe abschneiden von dem Mann,
der einen Tag nach dem Tod seines Kindes keine 6ffentliche
Trauer zeigt und scheinbar schnell im Alltag wieder funktio-
niert. Woher wissen wir, dass er so vielleicht nur aufgrund von
Alkohol oder Medikamenten funktionieren kann? Mit unse-
rem Lob unterstiitzen wir sein Funktionieren und hindern ihn
zu trauern. Denn wire es nicht eine gesunde, normale psychi-
sche Reaktion, wiirde der Vater des toten Kindes weinen und
sich voriibergehend nicht arbeitsfahig fithlen? Wiirden wir das
nicht nachempfinden kénnen?

Gefiihlsausdriicke werden in unserer zivilisierten Welt vor
allem in Maflen gelebt. Denken Sie daran, wie sich ein Kind
argern kann, wenn es schlafen gehen muss. Es stampft mit den
Fiilen, verzieht das Gesicht, schmeif3t die Hande in die Luft
und briillt. Ein Erwachsener hingegen verzieht die Miene oder
flucht leise, wenn er sich drgert. In unseren Kulturkreisen wird
vornehme Zuriickhaltung erwartet (Schéfer, 2011, S.25). Kla-
geweiber, wie es sie in traditionelleren Kulturen noch gibt, sind
uns fremd. Dabei ist doch gerade Trauer ein so starkes Gefiihl.
Sie braucht einen ebenso starken Ausdruck.
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Neben Ablehnung und Erschwernis von Trauer in unserer
Zeit lasst sich erkennen, dass eine Vermarktung von Tod und
Trauer stattfindet. Im Zuge dieser Vermarktung kommt es zu
einer Auslagerung alter und sterbender Menschen in Kranken-
héiuser, Hospize und Pflegeheime (Schifer, 2011, S. 17). Frither
wurden Menschen zu Hause geboren und sind zu Hause gestor-
ben. Dadurch gab es engere Berithrungen mit dem Tod und mit
Trauer. Heute hat sich der Kontakt zu Sterbenden und Toten ver-
andert und verringert. Medizinische, rechtliche und adminis-
trative Aufgaben, welche uns inne waren, werden von Experten
tibernommen. Es findet eine Professionalisierung statt.

So werden Beerdigungen, welche noch bis ins 19. Jahrhun-
dert hinein von religiosen und nachbarschaftlichen Sozialver-
béanden gestaltet wurden, als Dienstleistung von Bestattern ange-
boten. In der Planung der Beerdigung wiahlen die Angehdrigen
Leistungen aus Listen und sind damit in der Gestaltung wenig
eigenstiandig aktiv (Feldmann, 2010, S. 52).

Von Standardisierung kann hier trotz Listen jedoch keine
Rede sein. Die Individualisierung spiegelt sich auch in der
Bestattungskultur wider. Nie zuvor gab es so viele unterschied-
liche Modelle von Sérgen, verschiedene Moglichkeiten, Musik
auf der Beerdigung abzuspielen oder zu spielen, und am Ablauf
der Beerdigung mitzuwirken. Eine Bestattung, so individuell
gepragt wie nur moglich, mag auf den ersten Blick verlockend
klingen, jedoch muss bedacht werden, dass die Angehdrigen
nicht nur die Moglichkeit, sondern die Pflicht haben, aus unbe-
grenzten Moglichkeiten zu wahlen. Dieses Angebot kann Men-
schen in Trauer erschlagen und ist darum auch kritisch zu sehen.

Zudem findet eine Privatisierung von Trauerfeiern und
Beerdigungen statt. Der Wunsch, von Beileidsbekundungen
abzusehen, und der Ausschluss der Offentlichkeit von Zeremo-
nien nehmen zu (Feldmann, 2010, S. 69). Dabei haben Abschieds-
rituale vor allem eine soziale Komponente: Allein durch die
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Anwesenheit des sozialen Umfelds bei der Beerdigung wird der
oder die Trauernde in seiner oder ihrer Trauer anerkannt (Miiller
u. Willmann, 2016, S. 26). Trauergemeinden als tragendes Netz
fir Trauernde gibt es immer weniger. Trauernde werden von
Freunden und Freundinnen eher selten gefragt: »Bist du noch
traurig?« Haufiger gibt es die Frage: »Und, alles gut?«

Basisgefiihle, zu denen auch die Trauer gehort, wirken anste-
ckend auf andere Menschen. Spiegelphdnomene ist ein weiterer
Begriff dafiir. Beobachten Sie einen Menschen, der von einem
Baby angeldchelt wird. Automatisch lichelt er zuriick, genauso
wie er beim empdrten Weinen des Kindes die Augenbrauen
runzeln wird. Wir lachen, gdhnen, trauern, ekeln uns mit ande-
ren. Davon profitieren unter anderem Kinofilme wie auch Rea-
lity-Shows. Begeisterung, Miidigkeit, Antriebsschwéche, viele
Gefiihle, die damit verbunden sind, konnen den Menschen
beeinflussen. Das geschieht meist unbewusst. Werden die aus-
gelosten Gefiihle und Reaktionen vom sozialen Umfeld als unan-
genehm empfunden, grenzen sich Freunde, Freundinnen und
Bekannte oft durch Sprache, Gestik oder rdumlichen Abstand
ab. Trauernde werden an Spezialisten verwiesen.

Auch die Trauerbegleitung als professionelle Unterstiitzung
gibt es erst seit wenigen Jahrzehnten. Sie ist eine Antwort auf
die gesellschaftlichen Strukturen und abnehmende soziale Kon-
takte. Ziel von professioneller Trauerbegleitung und auch Ziel
dieses Buches ist es, Trauer als natiirliche Reaktion, als Anpas-
sungsprozess auf einen Verlust zu verstehen und Trauernde zu
unterstiitzen. Trauerbegleitung legt Wert darauf, soziale Netze zu
aktivieren, und stellt sich damit gegen die Zeichen unserer Zeit.

Was bedeutet fiir Menschen mit Behinderung das gezeich-
nete Bild der Gesellschaft und der Trauer in der Gesellschaft?
Trauernde werden von anderen Menschen beobachtet und ihre
Trauer wird bewertet. Es gibt beispielsweise Erwartungen, wie
lange und stark getrauert werden soll. Falls gesellschaftliche
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Erwartungen von den Trauernden nicht erfiillt werden und
der oder die Trauernde zu lange und intensiv oder zu kurz und
wenig trauert, nimmt die soziale Unterstiitzung ab.

Wenn die Ehefrau eines Familienvaters stirbt und dieser nach
vier Monaten noch nicht in der Lage ist, verlésslich zu arbeiten,
werden die Vorgesetzten dafiir aller Wahrscheinlichkeit nach
kein Verstdndnis haben. Auf der anderen Seite wiren Freunde
und Kollegen iiberrascht, wenn der Ehemann nach wenigen
Wochen eine neue Beziehung einginge. »Der trauert ja gar nicht
um seine Frau« wiirden sie vermutlich sagen.

An die Trauer von Menschen mit Behinderung gibt es teil-
weise besondere Erwartungen. Erwartet wird zum Beispiel, dass
sie gar nicht trauern konnen. Sie erfahren sozial aberkannte
Trauer (Paul, 2012, S. 230). Sozial aberkannte Trauer wird auch
von Frauen mit Fehlgeburten oder Abtreibungen, bei dem Ver-
lust eines Ex-Partners oder von Menschen mit Demenz erlebt.
Thnen wird die Trauer abgesprochen, obwohl sie sehr wohl trau-
ern konnen. Das soziale Umfeld eines Trauernden oder einer
Trauernden bewertet also den Verlust, die Todesumstande und/
oder die Art und Weise der Trauer (Miiller u. Willmann, 2016,
S.19-23). »Der versteht das doch gar nicht« ist in Bezug auf
Trauernde mit Behinderung zu héren.

Dies kann auch fiir das familidare Umfeld eine soziale
Erschwernis und personliche Verletzung bedeuten. Eltern erle-
ben, dass ihren Kindern menschliche Gefiihle abgesprochen
werden, die aber tatsdchlich vorhanden sind und vielleicht nur in
einer nicht fiir alle offensichtlichen Form geduflert werden. Etwa
so, wie man manchen Menschen nachsagt, die sich in Trauerzei-
ten zuriickziehen und gefiihlvolle Momente meiden, um nicht
weinen zu missen, sie seien nicht traurig, obwohl sie eben diese
Reaktion aufgrund grof3er Trauer zeigen.

Menschen mit Behinderung erfahren das Aberkennen der
Fahigkeit zu trauern auf der einen und die Sorge um sie auf der
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anderen Seite. »Ich hoffe, mein Kind stirbt vor mir«, denken
manche Eltern von Kindern mit Behinderung im Erwachse-
nenalter. Dahinter stehen Sorge und Angst um das Kind und
der Wunsch, es zu schiitzen.

Doch nicht zu trauern, macht krank. Darum kann der Schutz
von Menschen mit und ohne Behinderung nur darin liegen,
ihnen das Trauern zuzutrauen und sie in der Trauer zu unter-
stiitzen. Wem die Trauerfihigkeit abgesprochen wird in einer
Gesellschaft, die Trauer schwer zulésst, der hat es doppelt schwer.

Eine weitere gesellschaftliche Erschwernis von trauernden
Menschen mit Behinderung liegt darin, dass sie nur schwer in die
flexible Marktwirtschaft passen. Menschen mit geringerer Intel-
ligenz scheinen in dem leistungsorientierten System unbrauch-
bar und finden darum nur schwer einen Arbeitsplatz (Haeberlin,
2005, S.90). Sie brauchen zu viel Zeit. Doch liegt nicht genau
darin eine Fahigkeit von Menschen mit Behinderung? Eine Mut-
ter hat iiber ihre Tochter einmal gesagt: »Wenn ich zusammen
mit Mia bin, dann ist alles gut. Die Welt dreht sich langsamer
und ich komme zur Ruhe. Das schaftt sonst niemand.«

Fir Trauer ist ebenfalls wenig Platz in unserer schnelllebi-
gen Gesellschaft. Sie geht einher mit Wut, Verzweiflung und
anderen negativ bewerteten Gefiihlen, welche schlicht nicht zur
Wachstumsorientierung passen (Rechenberg-Winter u. Fischin-
ger, 2010, S. 100). Hoher, weiter, schneller ist das Motto unserer
Zeit. Da ist wenig Raum fiir Ruhe, Trauer und Unverfilschtheit.

Die Risiken, welchen trauernde Menschen mit Behinderung
ausgesetzt sind, summieren und vervielfachen sich. Wer wenig
hat, verliert noch mehr. Ein Mensch mit Behinderung, des-
sen Vater stirbt, verliert moglicherweise den letzten Kontakt
auferhalb seiner Einrichtung. Wenn ihm dann noch die Trauer
aberkannt wird, ist er nicht nur allein, sondern auch allein-
gelassen in seiner Trauer. Eine Risikoverlustspirale setzt ein und
immer mehr Ressourcen gehen verloren.
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Wie konnen wir all diesen Risiken entgegenwirken? Men-
schen, die trauernde Menschen begleiten, kénnen fiir das Recht
auf Trauer fiir jeden und besonders fiir Trauernde mit Behin-
derung einstehen. Werden Trauer und Behinderung akzeptiert,
konnen tragende soziale Netze einfacher aktiviert werden.

Behinderung - was ist das?

»Sprache schafft Wirklichkeit«, sagte Wittgenstein. Wir beschrei-
ben mit unseren Worten nicht das, was wir sehen, unsere Worte
beeinflussen unsere Sicht sogar. Darum ist es uns wichtig, unsere
eigene Wortwahl zu hinterfragen. Jedes Mal, wenn wir eine
Eigenart oder Besonderheit benennen, heben wir sie hervor. Die-
ses Buch befasst sich mit der Trauer von Menschen mit Behin-
derung. Wir grenzen allein mit unseren Worten Menschen mit
Behinderung von Menschen ohne Behinderung ab.

Lieber wiirden wir ein Buch fiir alle Menschen schreiben,
ohne Menschen mit Behinderung eine Sonderrolle zuzuschrei-
ben. Dabei konnten wir gewissen Besonderheiten, die trauernde
Menschen mit Behinderung erleben, jedoch nicht gerecht wer-
den. Auflerdem wiirde uns die Moglichkeit fehlen, besonders
fir Rechte von Menschen mit Behinderung einzutreten.

Wir befinden uns also stindig in einem Dilemma. Wir méch-
ten, dass Menschen mit Behinderung vollkommen gleichwertig
gesehen werden, und miissen ihnen dazu doch einen auflerge-
wohnlichen Status zukommen lassen.

Welchen Begriff nutzen wir, um uns einzusetzen und die
Menschen, die wir hier meinen, zu bezeichnen? Umgangssprach-
lich verwenden viele Menschen die Begriffe Behinderte oder geis-
tig Behinderte. »People First« ist eine internationale Organisation
und setzt sich fiir die Abschaffung des Begriffs geistig behindert
und die Gleichstellung von Menschen mit Behinderung ein. Der
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Geist eines Menschen ist nicht zu behindern, lautet ihr Grund-
satz. Daraus ergibt sich, dass kein Mensch das Recht hat, den
Geist eines anderen Menschen zu bewerten und ihn als krank
oder behindert zu bezeichnen (Géthling, 2006, S. 560). Wir leh-
nen den Begrift geistig behindert ebenso ab.

Wire es also méglich, nur von Behinderten zu sprechen? Nein,
denn bei der Nutzung des Begriffs Behinderte steht schon sprach-
lich die Behinderung des Menschen und nicht der Mensch selbst
im Vordergrund. Wir sprechen von Menschen mit Behinderung.
Indem wir Mensch vor Behinderung setzen, stellen wir sprach-
lich den Menschen iiber die Behinderung und wirken so einer
absoluten Reduzierung der Menschen auf ihre Behinderung
entgegen.

»People First« bevorzugt den Begrift Menschen mit Lern-
schwierigkeiten. Lernschwierigkeiten ist weniger negativ assozi-
iert und fithrt weniger zu Geringschitzungen und Vorurteilen
als der Begrift Behinderung (Theunissen, 2009, S. 10£.). Die Lern-
schwierigkeit wird hier am einzelnen Menschen festgemacht.
Behinderung entsteht jedoch im Miteinander.

Behindert sein heif3t auch immer behindert werden: Behin-
derung entsteht da, wo ein Rollstuhlfahrer keine Moglichkeit hat,
die Treppe zu nutzen. Sie entsteht da, wo ein Kind mit einem
niedrigen IQ die Anforderungen des Regelschulsystems nicht
erfiillen kann, und Behinderung entsteht da, wo Menschen die
Fahigkeit zu trauern abgesprochen und ihnen so die Moglich-
keit dazu genommen wird.

Ein Beispiel

Eine Padagogin ist zu Besuch in einer Grundschule, um eine
Befragung fur ein Forschungsprojekt durchzufiihren. Sie geht
dazu in zwei Schulkassen. In beiden Klassen sind Kinder mit
Behinderung. Die Pddagogin teilt die Bégen zur Befragung in
der ersten Klasse aus. Die Lehrerin weist sie auf eine Schiilerin
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mit Behinderung hin. »Von der brauchen Sie nichts zu erwarten.
Die ist langsam, und da kommt am Ende eh nichts bei raus.« Nach
und nach werden die Kinder fertig. Die Klasse wird laut, wéhrend
die letzte Schilerin noch arbeitet. Bei Auswertung der Bégen
sieht die Paddagogin, dass die Lehrerin anscheinend richtig lag.
Viele Fragen in dem Bogen sind unbearbeitet, und einige Antwor-
ten sind fur die Padagogin schwer einzuordnen und zu verstehen.

In der zweiten Klasse ist ebenfalls eine Schilerin mit einer
Behinderung. Die Lehrerin macht hier eine Ansage, bevor die
Bogen ausgeteilt werden. »Erst wenn Marie fertig ist, darf es wie-
der laut werden. Vorher méchte ich, dass jedes Kind die Még-
lichkeit hat, die Fragen in Ruhe zu beantworten.« Wahrend der
Bearbeitungszeit setzt sich die Lehrerin neben Marie. Sie unter-
stltzt sie beim Lesen und Verstehen der Fragen. Die anderen
Schiler und Schilerinnen verhalten sich ruhig, und erst als Marie
fertig ist, wird es wieder laut in der Klasse. Maries Antwortbogen
ist fir die Auswertung nutzbar.

Die Lehrerin hat die Lernumgebung an ihre Bediirfnisse ange-
passt, sie hat Marie zugetraut, die Aufgaben zu meistern und ihr
die Moglichkeit dazu gegeben. Die Lehrerin in der ersten Klasse
hat der Schiilerin zugeschrieben, dass sie behindert ist und es
nicht schaffen kann. Weil es laut wurde und die Schiilerin nicht
die nétige Zeit und Unterstiitzung beim Lesen bekam, konnte
sie den Bogen nicht vollstdndig ausfiillen. Sie wurde behindert.

Wie kommen wir iiberhaupt zu der Erkenntnis, dass jemand
behindert ist? Behinderung entsteht durch Unterscheidungen.
Wir beobachten Dinge, unterscheiden sie von anderen und
schreiben ihnen dann einen Namen zu. Stellen Sie sich vor, dass
es nur einen Apfel gibe und sonst rein gar nichts. Der Apfel
wire kein Apfel, weil wir nichts hétten, von dem wir ihn unter-
scheiden konnten. Wir miissen also Unterschiede machen, um
zu Erkenntnissen zu gelangen.

© 2018 Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Géttingen
ISBN Print: 9783525406366 — ISBN E-Book: 9783647406367



Gina Krause/Mechthild Schroeter-Rupieper: Menschen mit Behinderung in ihrer Trauer begleiten

Trauertheorien 23

Interessant ist dabei, dass wir immer auch andere Unterschei-
dungen treffen konnen. Heinz von Foerster hat dazu auf ein
deutsches Sprichwort verwiesen, das besagt: »Unter den Blin-
den ist der Eindugige Konigl« Aber dieses Sprichwort stimme
nicht: »Unter den Blinden kommt der Eindugige ins Irrenhaus!«
In einer Welt voller Blinder gelte der Eindugige, der Dinge sehen
und beschreiben kann, als verriickt. Man wiirde ihm zuschrei-
ben, dass er behindert ist.

Fiir die Trauerbegleitung und das Zusammensein mit Men-
schen mit Behinderung bedeuten diese Erkenntnisse, dass wir
uns immer wieder hinterfragen miissen. Wir sind in Verant-
wortung gegeniiber den Menschen, denen wir Behinderung
zuschreiben. Wir miissen darauf achten, Menschen weder im
Alltag noch in ihrer Trauer zu behindern.

Trauertheorien

Nachdem wir uns mit Gesellschaftstheorien und Behinderung
auseinandergesetzt haben, kommt in diesem Kapitel Fachwis-
sen zu Trauer hinzu.

Freud war der Erste, der eine Theorie zur Trauer nieder-
schrieb. Er ging davon aus, dass Trauer ein Anpassungsprozess
ist (s. Witt, 2012, S. 31). Trauer mit all ihren Gefithlen, Ausdrii-
cken und Erfahrungen hat also eine Funktion und einen Sinn.

Ein erster Impuls von uns ist hidufig, Menschen vor schein-
bar negativen Emotionen schiitzen zu wollen. Es fallt uns schwer,
die eigene Mutter weinen zu sehen, es macht uns traurig, einen
Bewohner verzweifelt zu erleben, und es tut uns weh, wenn ein
Patient leidet. Aber wie hilfreich ist es, jemanden vor Trauer zu
bewahren? Wer trauert, passt sich an die Welt an und struktu-
riert sich selbst um. Wir brauchen Trauer. Wenn ein Mensch
nach einem Todesfall trauern kann, besitzt er eine gesundheits-
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erhaltende Fihigkeit. Wir sollten einander nicht vor der Trauer
beschiitzen, sondern uns im Trauern unterstiitzen.

Um trauernden Menschen eine bestmdgliche Unterstiitzung
in der Anpassung an die verdnderten Lebensumstdnde zu bieten,
beschiftigen wir uns mit Trauermodellen. Diese kénnen Auf-
schluss dariiber geben, wo sich die Trauernden in ihrer Trauer
befinden und welche Begleitung sie benétigen, um in ihrem
Trauerprozess voranschreiten zu konnen. Trauermodelle kon-
nen auch den Trauernden direkt eine Orientierung in ihrer ver-
dnderten Lebenswelt bieten.

Trauer wird von jedem Menschen anders erfahren, und doch
muss jeder Mensch die gleichen Aufgaben fiir eine erfolgreiche
Bearbeitung des Trauerprozesses meistern. Wir benotigen weder
fir Kinder und Erwachsene noch fiir Médnner und Frauen und
auch nicht fiir Menschen mit und ohne Behinderung unter-
schiedliche theoretische Modelle. Dass Trauer anders er- und
gelebt wird, liegt nicht an der Trauer selbst, sondern an duferen
und inneren Umstanden, die auf die trauernde Person einwirken.

Freud entwickelte ein erstes Phasenmodell in folgender Ord-
nung: »Das Realisieren und Akzeptieren des Verlustes und das
Bewiltigen der mit dem Verlust verbundenen Umstande; sodann
das eigentliche Trauern, das mit dem Auflosen der emotiona-
len Bindung zum Verstorbenen einhergeht; und schliefSlich die
Wiederaufnahme des normalen Alltagslebens, was haufig mit
dem Aufbau neuer enger Beziehungen verbunden ist« (zit. nach
Jungbauer, 2013, S.57). Das Phasenmodell nach Freud macht
das Loslosen vom Verstorbenen zum zentralen Gegenstand der
Trauer. Andere Phasenmodelle beinhalten auch das Loslosen,
ergidnzen aber eine Phase der Regression beziehungsweise des
Ruckfalls (vgl. Spiegel 1983, zit. nach Lammer, 2012).

Fulcomer (1942), Kiibler-Ross (1969), Spiegel (1973), Kast
(1977) und Bowlby (1980) haben je Phasenmodelle mit vier Pha-
sen, beziehungsweise Kiibler-Ross mit fiinf, entwickelt (s. Lammer,
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2003, S.193). Das Phasenmodell von Kiibler-Ross umfasst fol-
gende Phasen (zit. nach Lammer, 2003, S. 188):

1. Nicht-wahrhaben-Wollen

Zorn

Verhandeln

Depression

Akzeptanz

s wN

Die trauernde Person will den Verlust anfangs nicht akzeptie-
ren. Die zweite Phase umfasst starke negative Emotionen. In der
dritten Phase ist der oder die Trauernde hin und her gerissen,
es wird verhandelt und der Realitdt des Todes einerseits zuge-
stimmt, andererseits wird diese abgelehnt. In der vierten Phase
folgt die Depression, die einen kurzen Riickfall im Trauerprozess
beinhaltet. In der fiinften findet eine Akzeptanz des Todes statt,
und es kommt zur Anpassung an ein Leben ohne den Verstor-
benen (Witt, 2012, S. 31-33; Lammer, 2003, S. 189).

Die Phasenmodelle sind mittlerweile grofler Kritik ausge-
setzt. Bei ihrer Nutzung lduft man Gefahr zu diagnostizieren, wo
sich die trauernde Person befindet. Man will sie in die nachste
Phase bringen, was in der Logik der Modelle liegt (Lammer,
2003, S. 195). Mit diesem scheinbaren Expertenwissen werden
Bediirfnisse und Wiinsche der Trauernden selbst iibersehen und
tiberlagert. Diese Gefahr wird bei Menschen mit Behinderung
noch verstarkt. Hiufig wird davon ausgegangen, dass man weifs,
was gut fiir den Menschen ist, doch ihre tatsdchlichen Wiinsche
werden iibersehen.

Zudem sind Trauernde nach Ansicht der Phasenmodelle pas-
sivund miissen die Trauer iiber sich ergehen lassen. Sie gelangen
nach und nach von der einen in die nichste Phase. Das passiert
in der Realitdt nur selten. Ein Kollege hat dazu erzahlt: »Wenn
ich in einem Gesprach mit einem Trauernden bin, dann erkenne
ich, dass er in einer Stunde durch vier verschiedene Phasen hiipft,

© 2018 Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Géttingen
ISBN Print: 9783525406366 — ISBN E-Book: 9783647406367



	Title Page
	Copyright
	Table of Content
	Vorwort
	Menschen mit Behinderung in ihrer Trauer begleiten – in der Theorie
	Trauer und Behinderung in unserer Zeit
	Behinderung – was ist das?
	Trauertheorien

	Body



