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Geleitwort

»Nur wenige Menschen sind wirklich lebendig,
und die, die es sind, sterben nie.

Es zahlt nicht, dass Sie nicht mehr da sind.
Niemand, den man wirklich liebt, ist jemals tot.«
Ernest Hemingway

Abschied und Trauer begegnen uns allen immer wieder im Leben.
Vielen Menschen fehlen aber die Worte, um diese Erfahrung auszu-
driicken. Sie ziehen sich zuriick und leiden darunter. Trauer braucht
Erinnerung, menschliche Niahe und Zuspruch. Trauer braucht Aus-
drucksformen.

Dies trifft in gleicher Weise, vielleicht noch stérker, auf Men-
schen mit Behinderung zu. Sie erleben Abschied von Gewohntem,
von Menschen, mit denen sie gerne zusammen waren, noch inten-
siver, konnen ihre Gefiihle aber noch weniger verbal ausdriicken.
Gewohnte und oft wiederholte Rituale sind hier hilfreich, konnen
Tiiren 6ffnen und Verarbeitung erleichtern.

Entscheidend ist ein offenes Umgehen mit den Themen Sterben
und Tod. Menschen mit Behinderung von Kranken, vom Sterben,
von Beerdigungen fernzuhalten, ist der falsche Weg, sie werden da-
durch nicht geschiitzt. Diese Menschen spiiren sehr deutlich, wenn
ihnen etwas vorenthalten wird. Sie kénnen mit dem Wissen auf ihre
Art oft leichter umgehen als manche anderen Menschen und neh-
men dies ganz natiirlich in ihren Erfahrungshorizont.

Das ehrliche Sprechen tiber Krankheit und Sterben nimmt Angst
und ermdoglicht auch bei Menschen mit geistiger Behinderung oft
eine vorausschauende Planung. Die Frage muss heiflen: Was ist dir
wichtig, was ist wichtig in solchen Situationen? Der Mensch mit
geistiger Behinderung kann Vorstellungen entwickeln und so seine
Lebenszeit mitgestalten. Dies gibt den Angehorigen und Assistenz-
kraften grofle Hilfen fiir eine angemessene Begleitung.

Geleitwort
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Frau Witt-Loers gibt in ihrem Buch dazu wertvolle Anregungen aus
ihrer langjahrigen Erfahrung mit Kindern, Jugendlichen und Men-
schen mit geistiger Behinderung. Die Fallbeispiele ebenso wie die
konkreten Hinweise fiir die Umsetzung bringen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeitern in Einrichtungen ebenso wie Angehérigen zu
Hause gute Unterstiitzung.

Weitere Hilfen konnten die Broschiiren der AG Menschen mit
geistiger Beeintréchtigung der DGP fiir Angehorige und Mitarbeiter
in Einrichtungen der Behindertenhilfe sein.*

Ich wiinsche dem Buch weite Verbreitung und hoffe, dass es vie-
len die Angst vor einem offenen Umgang mit den Themen Tod und
Trauer nehmen kann.

Sanitédtsrat Dr. Dietrich Wordehoff,

Arzt fir Innere Medizin und Palliativmedizin

Sprecher der AG Menschen mit geistiger Beeintrichtigung in der
Dt. Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP).

*Broschiire fiir Angehorige: Begleiten bis zuletzt. Was konnen wir
tun, damit es gut wird?

*Broschiire fiir Mitarbeiter und Leitungen in Einrichtungen: Pallia-
tive Begleitung von Menschen in Wohnformen der Eingliederungs-
hilfe

Bestellung der Broschiiren (kostenlos) und Informationen zu den
Fachtagungen der AG Menschen mit geistiger Beeintrichtigung bzw.
zur Mitarbeit und zum Austausch von Erfahrungen in der AG tber
koordination@palliativmedizin.de

Geleitwort
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Vorwort

Es sind die Begegnungen mit Menschen,
die das Leben lebenswert machen.
Guy de Maupassant

Genau deshalb, liebe Leser*innen, ist dieses Buch mir ein grofles
Herzensanliegen. Es sind die Begegnungen mit den unterschied-
lichsten Menschen, die mein Leben erfiillen, es reicher und bunter
machen. Dazu gehoren auch meine Begegnungen mit Menschen
mit geistiger Beeintrachtigung, fiir die ich unendlich dankbar bin.

Ich wiirde mir sehr wiinschen, dass das Buch dazu beitragen kann,
Trauernde mit einer geistigen Beeintrachtigung viel mehr zu respek-
tieren, zu verstehen und zu unterstiitzen.

Als ich vor einigen Jahren die Anfrage einer verzweifelten Mut-
ter bekam, ob ich ihre »erwachsenen Kinder«, die beide von sehr
unterschiedlichen Erkrankungen betroffen waren, nach dem Tod
des Vaters begleiten konne, wusste ich noch nicht, welche Heraus-
forderungen zu bewiltigen waren und - auf der anderen Seite — wel-
che einzigartigen, bereichernden Erfahrungen wir miteinander ma-
chen wiirden. Die Mutter hatte bereits verschiedene Stellen angefragt,
aber keine Hilfe fiir die 20 und 25 Jahre jungen Erwachsenen ge-
funden. Ich nahm diese Begleitung nicht ganz ohne Bedenken an,
da ich bis dahin kaum Trauerbegleiterfahrungen mit Menschen, die
geistig und/oder korperlich eingeschrankt waren, gemacht hatte.
Nach mehreren Vorgesprachen mit der Mutter konnten wir uns vor-
stellen, zusammenzuarbeiten. Ob die beiden trauernden, jungen Er-
wachsenen dies auch wollten, mussten wir erst herausfinden. Letzt-
endlich kam es zu einer fruchtbaren, ganz besonderen Begleitung
iiber mehr als ein Jahr.

Seither begleite ich immer wieder trauernde Menschen mit Be-
hinderungen und bin sehr dankbar dafiir, dass ich mich damals auf
diese Anfrage eingelassen habe.

Vorwort
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Viele Themen im Buch haben sich durch die Wahrnehmung der
Betroffenen und den Austausch mit ihnen in den Begleitungen als
bedeutsam erwiesen. Diese Praxiserfahrungen sowie die Lebens-
geschichten der Menschen fliefSen hier ein. Ohne sie gébe es die-
ses Buch nicht. Daher mochte ich mich schon an dieser Stelle bei
denjenigen bedanken, die durch ihre Offenheit und ihren Mut so
wesentlich dazu beigetragen haben. Die Namen der Beteiligten wur-
den zu deren Schutz verdndert. Zudem haben Betroffene und Men-
schen, die privat oder beruflich mit Menschen mit Behinderung in
Kontakt sind, Beitrage zum Buch verfasst. Danke vielmals fir die
Bereitschaft mitzuschreiben und fiir diese wichtigen Artikel, die
noch einmal andere Sichtweisen eroffnen.

Ich orientiere mich in meinen Ausfithrungen an Erkenntnissen
verschiedener Trauerforscher*innen, wie zum Beispiel William Wor-
den, Dennis Klass, Kenneth Doka, David Trickey, Hansjorg Znoj,
Chris Paul, Margaret Stroebe und Henk Schut. Zudem flief}en Er-
kenntnisse aus der Kommunikations- und Resilienzforschung sowie
der Psychologie ein.

Den Inhalt des Buchs mochte ich auf Anliegen um Menschen mit
geistigen Behinderungen fokussieren. Diese sind meist mit anderen
Einschrankungen verbunden, wie z. B. Lernstérungen, Storungen der
Psychomotorik, der Sprache oder des Verhaltens. Emotionale Ent-
wicklungsstorungen werden diskutiert. Die Begleitung von Men-
schen mit ausschlieflich koérperlichen Einschrankungen erfordert
andere Schwerpunkte und Unterstiitzungen. Fragen zur Betreuung
oder Patientenverfiigung werden hier zudem unter anderen Ge-
sichtspunkten angegangen.

Leider musste ich von betroffenen Familien immer wieder horen,
dass sie ergebnislos nach Unterstiitzung in ihrer schwer belasteten
Lebenssituation suchen mussten. Schlimmer noch - und daher bin
ich froh, dass ich hier tiber meine Erfahrungen schreiben darf -,
sie mussten mit Vorurteilen kimpfen: Menschen mit geistigen Be-
hinderungen und ihre Angehorigen werden leider noch héufig in
unserer Gesellschaft stigmatisiert und ausgegrenzt. Bis heute wird
ihnen haufig abgesprochen, dass sie iiberhaupt trauern konnen, oder
es wird ihnen aufgrund ihrer Beeintrichtigung unterstellt, dass sie
sowieso nicht verstehen konnen, was es bedeutet, wenn ein nahe-

Vorwort
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stehender Mensch stirbt. Eine Begleitung erscheint aus solch einer
Sicht dann auch unnétig.

Das Buch ist aus der Praxis heraus entstanden. Es soll deutlich
machen, dass Menschen mit geistigen Einschrankungen sehr wohl
trauern und dass eine Trauerbegleitung, sei es im privaten oder pro-
fessionellen Rahmen in vielen Féllen fiir die Betroffenen selbst sehr
hilfreich sein kann. Deshalb richtet sich das Buch an Bezugspersonen
aus dem gesamten Lebensumfeld von Menschen mit geistiger Be-
hinderung. Eltern, Geschwister, andere Angehorige, Betreuer*innen,
Lehrer*innen, Psycholog*innen, Seelsorger*innen, Pflegende, Heil-
padagog*innen, Arbeitgeber und Trauerbegleiter*innen sind an-
gesprochen. Bewusst habe ich auf spezielle Kapitel fiir die oben ge-
nannten Gruppen verzichtet, weil ich glaube, dass es hilfreich sein
kann, jede Perspektive ein Stiick weit kennenzulernen, besser zu
verstehen und so sensibler zu werden im Umgang miteinander. Ins-
gesamt wird dieses Verstiandnis fiir den trauernden Menschen mit
geistiger Behinderung spiirbar sein. Darum ist es aus meiner Sicht
auch so wichtig, Menschen aus den einzelnen Systemen - ob Fami-
lie, Wohngruppe, Schule, Arbeitsplatz — mit sachlichem Wissen und
Begleitung zu stirken.

Nicht nur die Riickmeldungen der Familien, sondern auch die
der Einrichtungen, in denen einige der Trauernden, die ich begleitet
habe, untergebracht sind, haben gezeigt, dass die Begleitung sowie
die damit einhergehenden Veridnderungen und Informationen als
hilfreich empfunden wurden. Unterstiitzung wird seitdem auch von
dieser Seite immer hiufiger bei mir eingefordert.

Sicherlich gibt es eine Fiille von Hinweisen und Informatio-
nen, die im Buch auf Sie wirken werden. Bitte zweifeln Sie nicht an
sich selbst, wenn Sie manches in Threm Alltag nicht wussten, wahr-
genommen oder umgesetzt haben. Auch nach der Lektiire des Buchs
wird es kaum moglich sein, alle Aspekte prasent zu haben und zu
beriicksichtigen. Es geht ja vielmehr um eine Sensibilisierung und
darum, dass wir anerkennen, wie viel Trauerarbeit Menschen mit
geistigen Einschrankungen durchleben.

Die Frage, die sich immer wieder stellte: Wie soll ich trauernde
Menschen in ihrer besonderen Lebenssituation bezeichnen, ohne
dass es einschrankend, bewertend oder diskriminierend klingt? Das

Vorwort

© 2019, Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Gottingen
ISBN Print: 9783525702673 — ISBN E-Book: 9783647702674

1



12

Stephanie Witt-Loers: Trauernde Menschen mit geistiger Behinderung begleiten

Schreiben ist an diesem Punkt fiir mich zu einer Herausforderung
geworden. Immer wieder habe ich gespiirt, dass ich an sprach-
lich-inhaltliche Grenzen geriet. Schlieflich habe ich fiir mich bis zum
Schluss keine Wortwahl und keine inhaltlichen Kriterien gefunden,
die dem Kontext entsprechend wirklich angemessen erschienen.
Vorausschicken mdchte ich daher, dass jede der im Buch verwendeten
Bezeichnungen eingeschrankt und synonym verstanden werden sollte.
Bitte sehen Sie, liebe Leser, mir nach, wenn Sie sich an eben diesen
Stellen nicht ganz wiederfinden kénnen, da das gesamte Buch sich
mit der Trauer von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung (geisti-
ger Behinderung) befasst, habe ich mich entschieden, im Folgenden
von »trauernden Menschen mit geistiger Behinderung (mit geistiger
Beeintrachtigung)« oder einfach »trauernden Menschen« zu sprechen.

Viele weitere Aspekte, die mich in diesem Zusammenhang auch
beschiftigen, konnte ich im Buch nicht mehr aufnehmen. Ich hofte,
mich an anderer Stelle weiter damit befassen zu kénnen. Deshalb
soll die iiberaus wichtige Diskussion zu inhaltlichen und verbalen
Aspekten zum Menschenbild »der Menschen mit Behinderungx,
die sicherlich noch lang nicht abgeschlossen sein wird, nur kurz in
den Blick genommen werden, denn es geht mafigeblich um trau-
ernde Menschen und deren bestmogliche Unterstiitzung. Dies vor
dem Hintergrund, dass wir letztendlich alle Menschen mit Ab-
weichungen vom »Normaleng, sind. Es geht darum, sein zu diir-
fen — angenommen zu werden. So, wie wir gerade sind.

Ich bin froh und dankbar, dass sich unterstiitzende, qualifizierte
Angebote und Moglichkeiten fiir Trauernde in den letzten Jahren
unglaublich erweitert haben. Der Umgang mit Trauer ist gesamt-
gesellschaftlich offener und verstindnisvoller geworden. Wenn-
gleich es noch immer zu wenige sachliche Informationen zu Trauer-
prozessen und Trauerreaktionen, systemische Angebote fiir Familien
oder Einzelbegleitungen fiir alle Altersstufen gibt, bin ich sicher, dass
sich hier in den nichsten Jahren noch viel in eine positive Richtung
entwickeln und verédndern wird. Ich hoffe sehr, dass dann ebenfalls
professionelle, qualifizierte Angebote fiir Menschen mit kognitiven
Einschrankungen selbstverstandlich sein werden.

Im Buch wird es neben sachlichen Hinweisen zum Themenkom-
plex Trauer, neben dem Verstehen und Verstandenwerden Trauern-

Vorwort
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der in besonderen Situationen auch um konkrete Angebote in Bezug
auf deren Begleitung gehen. In diesem Sinne wiirde ich mir wiin-
schen, dass es ein guter Ratgeber fiir Sie und letztendlich fiir trau-
ernde Menschen mit Behinderung ist, um sie verantwortungsvoll
und warmherzig zu begleiten. Weiterfithrende Literaturhinweise und
Links, die sich direkt auf ein Kapitel beziehen, finden Sie immer an
dessen Ende. Weitere Linktipps, Fortbildungsangebote und Litera-
tur mit breiterem Spektrum sind am Ende des Bandes versammelt.

Trauernde zu verstehen und sie bediirfnisorientiert und hilfreich
zu unterstiitzen, erfordert immer eine sehr individuelle, sensible und
flexible Wahrnehmung. Ich glaube, dass es in der Begegnung grund-
legend auf unsere eigene Reflexions- und Empathiefihigkeit an-
kommt. Nicht die trauernden Menschen mit geistiger Behinderung
miissen lernen, sich verstandlich zu machen, sondern wir miissen
lernen, sie zu verstehen. Das scheint mir die Aufgabe zu sein, der
wir uns stellen sollten. Wir brauchen meiner Ansicht nach eine sehr
offene, unvoreingenommene Haltung. Meine Erfahrung ist, dass ge-
rade dies uns in Bezug auf uns selbst und auf unsere Mitmenschen
sehr bereichern kann. Wir sind nicht nur die »Helfenden« in der
Begegnung, sondern wir kénnen viel von Trauernden mit Beein-
trachtigung lernen. Wenn wir diese innere Haltung zulassen, ist die
erste wesentliche Voraussetzung einer fruchtbaren Begegnung ge-
schaffen: eine Annaherung auf Augenhdhe.

Von Herzen wiinsche ich Thnen alles Gute, wo immer das Leben
Sie gerade hinfiihrt.

Im Mirz 2019 Thre Stephanie Witt-Loers

Vorwort
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Menschen, die nicht
der Norm entsprechen

Lange wurde dariiber diskutiert, ob Menschen mit geistiger Beein-
trachtigung Verluste tiberhaupt wahrnehmen. Es gibt leider bisher
kaum eindeutige wissenschaftliche Untersuchungen dazu. Das liegt
sicherlich auch an der grofien Vielfalt und unterschiedlichen Aus-
pragungen der Erkrankungen. Bis heute hat sich jedoch in vielen
Teilen unserer Gesellschaft die Meinung gehalten, dass Menschen
mit geistiger Behinderung nicht trauern und/oder nicht trauern kon-
nen. Festgemacht wird diese Annahme auch an Trauerreaktionen,
die dem von der Gesellschaft erwarteten Verhalten bei einem Verlust
nicht entsprechen. Solche Trauerreaktionen werden oft nicht ver-
standen, fehlgedeutet, negativ bewertet oder gar sanktioniert. Sie ir-
ritieren das soziale Umfeld in ihrer Direktheit und Offenheit manch-
mal. Dabei ist es nicht nur meine Erfahrung, dass sich Reaktionen
trauernder Menschen mit geistiger Behinderung sowie deren Um-
gang mit Trauer nicht grundlegend von denen anderer Menschen
unterscheiden.

Aus der Fehleinschitzung, dass Menschen mit geistiger Be-
hinderung nicht trauern wiirden, Verlust nicht begreifen konnten,
entstehen fiir Betroffene meist sehr belastende Konsequenzen. Hier
sei mir nur die Frage gestattet, ob denn Menschen ohne geistige
Behinderung sofort verstehen konnen, was der Verlust in all seinen
Auswirkungen mit sich bringt. Ist nicht gerade dieses allmiahliche
Bewusstwerden der Sinn des Trauerprozesses selbst? Warum sollte
dies auf Menschen mit geistiger Behinderung nicht ebenso zutreffen?

Zunichst sollten wir davon ausgehen, dass Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung mehr wahrnehmen und tiber ein grofieres emotio-
nales Verstandnis verfiigen, als wir es vielleicht annehmen! Warum
sollten Menschen mit geistiger Behinderung die Verdnderungen von
Bezugspersonen, von Alltagsstrukturen, nach dem Tod eines nahen

Menschen, die nicht der Norm entsprechen

© 2019, Vandenhoeck & Ruprecht GmbH & Co. KG, Gottingen
ISBN Print: 9783525702673 — ISBN E-Book: 9783647702674



Stephanie Witt-Loers: Trauernde Menschen mit geistiger Behinderung begleiten

Menschen aus dem Lebensumfeld nicht spiiren? Nur weil sie dies
vielleicht nicht unseren Erwartungen entsprechend ausdriicken kon-
nen? Warum sollten sie die einhergehenden Veranderungen des eige-
nen Empfindens oder das Fehlen eines wichtigen Menschen selbst
nicht wahrnehmen?

Wir sollten bedenken, dass das Selbstverstindnis und die Kom-
munikation nach einem schweren Verlust unter den sogenannten
»Gesunden« ebenfalls schwierig sind. Auch »gesunde« Trauernde
kennen ihre Bediirfnisse hidufig zunichst selbst nicht und kénnen sie
somit auch nicht ausdriicken. Daher ist es aus meiner Sicht nicht ver-
wunderlich, dass das gegenseitige Verstehen und die Unterstiitzung
von Menschen mit geistiger Beeintrachtigung, deren kognitive, kom-
munikative und psychomotorische Fahigkeiten eingeschrankt sind,
umso schwerer fallen. Es scheint also auch um ein Kommunikations-
problem zu gehen. Ich bin sicher, dass Menschen mit geistiger Be-
eintriachtigung, wenn sie nicht informiert, nicht einbezogen werden,
sich isoliert und diskriminiert fithlen, sie das Vertrauen zu ihren
Bezugspersonen verlieren und der Schmerz nur vergroflert wird.

Wer gehort tiberhaupt zur Gruppe der sogenannten Menschen
mit geistiger Behinderung? Ich habe mit verschiedenen Menschen,
auch Betroffenen, dariiber gesprochen. Es gab sehr unterschiedliche
Haltungen und Meinungen, die sich auch auf medizinischer, ethi-
scher und der gesellschaftlichen Ebene widerspiegeln. Es scheint
generell schwer, eine eindeutige, allgemeingiiltig akzeptierte Defi-
nition zu finden. Inhaltlich existieren Definitionen, die von einer
Minderung der Intelligenz im Sinne des ICD-10 sprechen. Hier
geben verschiedene Grade der Intelligenzminderung die geistige
Einschrankung im Sinne von Lernbehinderungen sowie in Bezug
auf Selbststandigkeit an. Andere Begriffsbestimmungen beziehen
sich eher auf die eingeschrinkte Kommunikation des Menschen mit
geistiger Behinderung.

Diagnosen, die ausschliefSlich tiber die Ermittlung des Intel-
ligenzquotienten ermittelt werden, sind inzwischen eher selten
geworden, dennoch sind Diskussionen, welche Defizite der Be-
griff »Mensch mit geistiger Behinderung« denn nun tatsdchlich
umfasst bzw. umfassen darf, nicht abgeschlossen. Es bleiben viele
ungeklirte Fragen, betreffend z. B. die Abgrenzung zwischen Geist
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und Gehirn, zwischen geistigen und kognitiven Fihigkeiten; wie
ist die emotionale Entwicklung und wie sind die Auswirkungen
einer Verzogerung, ist die Trisomie 21 eine Erkrankung oder eine
Genabweichung.

So zihlten zu den geistigen Fihigkeiten eines Menschen auch das Vermdgen,
Gefiihle - wie etwa Wut, Trauer, Freude, Gliick oder auch Empathie - zu emp-
finden beziehungsweise auszudriicken. Dieses Fahigkeitsspektrum ist beispiels-
weise bei Menschen mit Down-Syndrom (Trisomie 21), denen bislang das Attri-
but einer geistigen Behinderung zugeschrieben wurde, normalerweise gar nicht
beeintrichtigt, weshalb die gingige Bezeichnung ihren Kritikern als zu unscharf
oder sogar als diskriminierend erscheint. (Wikipedia)

Diese vielfiltigen Formulierungen, Inhalte und Sichtweisen, auch
was die Kriterien anbetrifft, nach denen jemand als Mensch mit einer
geistigen Behinderung bezeichnet werden darf, und die Frage, wie
iiberhaupt eine solche Behinderung festzustellen ist, zeigen vielleicht,
dass weiterhin ein lebendiger Prozess zu diesem Themenkomplex im
Gange ist. Dies ist sicherlich, auch nach der Bearbeitung der »histo-
rischen Lasten« zum Umgang mit »Menschen, die nicht der Norm«
entsprechen, an vielen Stellen weiterhin dringend notwendig. Das ist
nicht nur geschichtlichen Aspekten, sondern ebenso der modernen
medizinischen Entwicklung zu schulden. Die Definition der UN-
Behindertenkonvention fiir Menschen mit Behinderung:

Menschen, die langfristige korperliche, seelische, geistige oder Sinnesbeein-
trachtigungen haben, welche sie in Wechselwirkung mit verschiedenen Barrieren
an der vollen, wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
hindern kénnen. (Art. 1 S.2)

Sie hilft hier ebenso wie die Differenzierung von Menschen mit
geistiger Behinderung im ICD-10 der psychischen Erkrankungen
unter F 7 »Intelligenzminderung« nur bedingt weiter und macht
nur noch einmal deutlich, dass der Begriff »Mensch mit geistiger
Behinderung« inhaltlich und formell sehr weit gefasst ist.

Wie brisant und kontrdr der Themenkomplex ist, wurde mir
beim Schreiben immer wieder neu deutlich. Allein die inzwischen
mogliche pranatale Diagnostik zum Erkennen des Downsyndroms
durch einen einfachen Bluttest wird zu einer weiteren ethischen
Diskussion um lebenswertes und nicht lebenswertes Leben fiihren,
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viele werdende Eltern in belastende Konflikte zwingen und unter un-
glaublichen Druck abzutreiben bringen. Schon heute gibt es nicht
nur in Deutschland immer weniger Menschen mit Downsyndrom,
weil neun von zehn der vorgeburtlich diagnostizierten Kinder ab-
getrieben werden (Spiegel online 15.03.2017, zuletzt aufgerufen
19. August 2018).

Ein Buch wie dieses konnte sich irgendwann eriibrigen, weil hiu-
figer abgetrieben und Behinderungen noch mehr stigmatisiert wer-
den, als dies schon jetzt der Fall ist. Die pranatale Diagnostik und
die daraus entstehenden Konsequenzen miissen aus meiner Sicht
deshalb kritisch gesehen werden.

Neulich am Flughafen nahm eine junge Frau mit Downsyndrom
sehr freundlich und professionell mein Sperrgepdck an. Es war eine
kurze, schéne Begegnung. Cornelia, von der ich spiter noch be-
richten werde, eine 45 Jahre alte Frau mit einer Trisomie 21, die nach
mehreren schweren Verlusten dennoch gern lebt, schitze ich sehr.
Ich habe sie in mein Herz geschlossen und durfte viel von ihr ler-
nen. Die Frau am Flughafen, Cornelia und viele andere Menschen
wiirde es unter den heutigen Umstédnden vielleicht gar nicht geben.
Das wire ein grofler Verlust fiir unsere Gesellschaft.

Wieso haben wir das Recht, dariiber zu entscheiden, wer leben
darf und wer nicht? Welches Leben wert ist, zu existieren und wel-
ches nicht? Was sind wir fiir Menschen, wenn wir Menschen die
Chance auf ein erfiilltes Leben verweigern, weil sie nicht in unser
Gesellschaftsbild, nicht in bestimmte Normen passen? Was sind
wir fiir eine kleinlich denkende Gesellschaft, die nur bestimmte As-
pekte des Menschseins unterstiitzt und andere aussortiert? Wer be-
stimmt, welche Menschen eine Last und welche eine Bereicherung
fiir unsere Gesellschaft sind? Hieran schlieft sich aus meiner Sicht
die Diskussion zum Lebensende an. Kommen wir, ganz profan ge-
sagt, irgendwann dahin, dass Menschen sich an ihrem Lebensende
gedringt fithlen, sich selbst zu suizidieren, weil die gesellschaftliche
Erwartung, niemandem zur Last fallen zu wollen/zu diirfen, sie di-
rekt oder indirekt dazu zwingt?

Die Wiirde und das Lebensrecht eines jeden Menschen als Basis
unserer Gesellschaft miissen gewahrt bleiben — und ich hoffe nur,
dass wir die oben genannten Entwicklungen nicht zulassen.
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Unsere moderne, medizinische Entwicklung bringt ethische Fra-
gen mit sich, die wir l6sen miissen und konnen. Vielleicht nicht
auf der Schwarz-Weif3-Ebene: »Leben ja oder nein«, sondern auf
einer Ebene, die Verantwortung tibernimmt fiir Menschen, die in be-
stimmten Lebensbereichen und Situationen besondere Fiirsorge be-
notigen. Dazu brauchen wir tragfihige Konzepte zur Unterstiitzung
von werdenden Eltern oder pflegenden Angehdorigen. Vor allem ist
jedoch ein Menschenbild nétig, welches den Menschen in seiner
grundsitzlichen Individualitit, seiner Verletzlichkeit und Verging-
lichkeit annimmt und wertschétzt.

Ich mochte hier ankniipfen und kurz von meiner eigenen,
schmerzhaften Erfahrung vor tiber 23 Jahren berichten. Wir er-
warteten voll Vorfreude unser zweites Kind. Ich war mit 30 Jahren
im fiinften Schwangerschaftsmonat, als ich mich plétzlich schlechter
fithlte und meine Gynékologin aufsuchte, die feststellte, dass unser
ungeborener Sohn in meinem Bauch gestorben war. Es war ein un-
erwarteter und schmerzhafter Verlust. Entgegen der damals noch
haufig vorherrschenden Haltung war es uns wichtig, unserem Sohn
einen Namen zu geben. Zudem erschien es mir fiir mich passender,
Johannes zu gebéren und so von unserem Kind Abschied zu neh-
men. Spater wurde festgestellt, dass Johannes aufgrund einer Tri-
somie 21 und weiterer Behinderungen gestorben war. Wir hoftten
darauf, noch ein Kind zu bekommen. Da wir offen mit dem Tod
und der Todesursache unseres Sohnes umgegangen waren, horten
wir bei der darauffolgenden Schwangerschaft aus unserem Umfeld
Kommentare, die vielleicht wohlwollend gemeint waren, die wir je-
doch niemals fiir moglich gehalten hitten. Wir sollten in jedem Fall
die nicht ungefihrliche Fruchtwasseruntersuchung (Amniozentese)
vornehmen lassen, um abzutreiben, wenn sich bei der Untersuchung
herausstellen wiirde, dass das Kind behindert sei. Ansonsten miisse
uns ja klar sein, dass wir die Konsequenzen allein tragen miissten
und nicht mit Unterstiitzung rechnen kénnten.

Die einzige Frage, die ich dann stellte war: »Wenn euer gesun-
des Kind oder ihr selbst morgen durch einen Unfall zu einem Men-
schen mit Behinderung werden wiirdet, was wiirdet ihr dann tun?«
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Wissen und Netzwerke
contra Unsicherheiten

Die Begegnung und Begleitung von trauernden Menschen mit geis-
tiger Beeintrachtigung erscheint vielen Menschen vielleicht auch
deshalb schwer, weil es wenig fachliche Orientierung, Literatur,
Unterstiitzungssysteme und somit grofie Unsicherheiten gibt. Gern
mochte ich mit Thnen deshalb im folgenden Kapitel auf maogliche
Faktoren schauen, die Unsicherheiten auslosen kénnen. Zudem wer-
fen wir einen Blick auf Netzwerke und Aspekte, die uns Sicherheiten
geben konnten.

Doppelte Uberforderung
Wir leben in einer sich wandelnden Trauerkultur mit zunehmender
Offenheit gegeniiber vormals bestehenden Tabuthemen wie Ster-
ben, Tod und Trauer. Integration ist ein wesentlicher Leitgedanke,
wenn es um Menschen mit geistiger Beeintrachtigung geht. Den-
noch gestaltet sich der konkrete Umgang mit trauernden Menschen
mit geistiger Behinderung nicht nur fiir Angehorige, sondern auch
fiir Betreuer*innen und anderes Fachpersonal alles andere als leicht.
Zwei Themenbereiche treffen zusammen, die durch Unsicher-
heiten, fehlendes Wissen und gesellschaftliche Vorurteile geprigt
sind. Zum einen kénnen die eingangs erwédhnten unterschiedlichen
Blickwinkel, nicht eindeutigen, nicht allgemeingiiltigen Definitio-
nen und Kriterien zum »Krankheitsbild des Menschen mit geistiger
Behinderung« verwirrend sein. Zum anderen fiihrt die Konfron-
tation mit Sterben, Tod und Trauer bei vielen Menschen zu Hilf-
losigkeit und Ohnmacht. Leicht wird deshalb aus Unwissenheit auf
falsche Forderungen an das Verhalten Trauernder und auf Mythen
zuriickgegriffen. Bei Behinderung und Trauer kumulieren dann die
Schwierigkeiten, weil beide Felder mit Tabus, Angsten und Unsicher-
heiten belegt sind. Dies fiihrt oftmals zu Uberforderung des Einzel-
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nen sowie des Systems und dazu, dass Handlungen unterbunden
oder Entscheidungen vermieden werden, die fiir Menschen mit geis-
tiger Beeintrachtigung in ihrer Trauer hilfreich wiren.

Personliche Haltung und Wissen zu Trauerprozessen priifen
In der Begleitung junger und élterer Menschen mit und ohne Be-
hinderung habe ich immer wieder erfahren, wie wichtig und not-
wendig es ist, sich auf die bisweilen befremdlich erscheinenden
Ideen und auflergewohnlichen Wege, die Trauernde fiir sich wah-
len, einzulassen. Wir sollten diese vor allem nicht bewerten und
uns, wenn moglich, nicht von vorgefassten gesellschaftlichen Mei-
nungen beeinflussen lassen. Wir sind in besonderer Weise auf-
gefordert, personliche Werte und Normen immer wieder zu reflek-
tieren. Neben sachlichem Wissen geht es um eine grundlegende
eigene Haltung und ein wertschitzendes Menschenbild. Wer Men-
schen mit oder ohne Behinderung in ihrer Trauer begleiten mochte,
benotigt Wissen und muss bereit sein, sich selbst zu reflektieren.
Es bedeutet, ebenso kritikfahig wie mutig zu sein, eigene und ge-
sellschaftliche Standpunkte zu iiberdenken. Wir sollten flexibel sein
und uns auf die zuweilen fantasievollen, ungewéhnlichen Wege der
Betroffenen einlassen. Und zugleich sollten wir erfinderisch sein
mit den Angeboten, die wir machen. Hier ist es hilfreich, eine Hal-
tung einzunehmen, die den ganzen Menschen einbezieht, denn
Trauer erfasst den ganzen Menschen, in seiner Seele, seinem Kor-
per und seinem Verhalten. Wesentlich ist es darum, die persén-
liche Haltung zum Umgang mit Trauer zu hinterfragen. Eigene
Verlusterfahrungen, deren Bearbeitung, die Reaktionen des sozia-
len Umfelds, gesellschaftliche Normen und Werte sowie unsere Be-
waltigungsstrategien beeinflussen auch immer unser Verhalten trau-
ernden Menschen gegentiber.

Unter Umstidnden kénnen personliche negative Erfahrungen
sowie fehlendes oder falsches Wissen zu Trauerprozessen und
Trauerreaktionen dazu fithren, dass wir Trauernde ungewollt ver-
unsichern, sie zusitzlich belasten, isolieren und/oder hilfreiche
Unterstiitzung nicht in Anspruch nehmen lassen. Unsicherheit ist
vielfach auch die Ursache dafiir, das Geschehen und die Betroffenen
zu ignorieren oder zu »vertrsten«. Trauernde, ob mit oder ohne
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Behinderung, empfinden sich als Konsequenz dann haufig selbst
als falsch und schamen sich fiir ihre Gefiihle und Gedanken, die im
Zusammenhang mit der Trauer auftauchen.

Nicht selten werden Trauernde mit geistiger Beeintrachtigung
sogar fiir ihre Trauerreaktionen verurteilt, ausgeschimpft oder be-
straft. Das Leid, das dadurch fiir Betroffene entsteht, konnen wir
durch ehrliche Selbstreflexion und die Aneignung von Wissen ver-
hindern.

Selbstreflexion als Schliissel zu Trauernden

Ich mochte Sie einladen, mit mir einen Blick auf Thre Kindheitsver-

luste, auf mogliche Angste, Hoffnungen und Ressourcen zu werfen.

Zum einen werden durch die Auseinandersetzung mit fritheren Ver-

lusten hiufig eigene Angste und/oder unverarbeitete Trauer deutlich,

die moglicherweise den Umgang mit personlichen Verlusten sowie
den Zugang zu anderen Menschen in Verlustsituationen erschweren.

Zum anderen bietet die Reflexion die Moglichkeit, eigene Verhaltens-

muster besser zu verstehen, persénliche Bewiltigungsstrategien zu

deuten und diese gegebenenfalls zu verdndern. Personliche Be-
fiirchtungen kénnen Hinweise darauf geben, an welchen Stellen wir
in der Begegnung unser Verhalten und unsere innere Haltung wach-
sam iiberpriifen sollten. Individuelle Fahigkeiten hingegen konnen
wir in der Begegnung moglicherweise auch noch einmal verstéirkt
nutzen, wenn wir uns ihrer bewusst sind (z. B. Flexibilitat, Kreativi-
tat, Humor, Kontaktfreudigkeit, ...).

Vielleicht ist es fiir Sie hilfreich, sich mit den folgenden Fragen
zu beschiftigen.

a) Welche Befiirchtungen habe ich in der Begegnung mit trauern-
den Menschen und insbesondere in Bezug auf Menschen mit
geistiger Beeintrachtigung?

b) Welche Hoffnungen habe ich in der Begegnung mit trauernden
Menschen mit geistiger Beeintrachtigung?

c) Welche Fihigkeiten habe ich? Was gelingt mir dadurch még-
licherweise gut in der Begegnung mit trauernden Menschen mit
geistiger Beeintrachtigung?

d) Welche Verluste waren in meiner Kindheit besonders schmerz-
haft fiir mich? Was hat mir bei der Bearbeitung des Verlusts ge-
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holfen, und was war eher zusitzlich belastend? Was hat mir ge-
fehlt?

e) Wo konnten eigene negative Erfahrungen dazu fiihren, dass ich
Entscheidungen, Meinungen in der Begegnung mit oder fiir trau-
ernde Menschen mit geistiger Beeintrachtigung vertrete/treffe, die
einseitig sind und den Betroffenen womdglich schaden konnten?

Zu miide, um immer zu kdmpfen

Hinzu kommt, wie bereits eingangs gesagt, dass sich viele Eltern in
ihrem sozialen Umfeld haufig rechtfertigen miissen, ihrem Kind
den Weg ins Leben erlaubt zu haben. Es kann dauerhaft anstrengend
sein, sich immer wieder wehren und erkliren zu miissen. Dariiber
hinaus mit einer Haltung zu Sterben, Tod und Trauer aufzutreten,
die allgemein nicht akzeptiert ist, kann zu Uberforderung fithren.
Darum wiirde ein gesamtgesellschaftlich umfassenderes Wissens-
spektrum unterstiitzen und es erleichtern, wenn Angehorige und Be-
treuer Entscheidungen dariiber fillen miissen, ob und wie Menschen
mit geistigen Behinderungen bestmdglich in Abschiedsprozesse ein-
gebunden werden konnen. Es fiele wahrscheinlich leichter, als Stell-
vertreter im Sinne der Betroffenen zu entscheiden und zu handeln,
weil es eben nicht mehr um die grundsitzliche Frage ginge, ob wir
informieren und beteiligen, sondern darum, wie dies individuell
bestmoglich geschehen kann. Begleitende konnten aus dem so wich-
tigen sozialen Umfeld mehr Unterstiitzung und Verstandnis fiir ihre
so wertvolle und wichtige Aufgabe erfahren.

Personliche Belastungen

Familienangehorige, Freunde, Betreuer*innen, Lehrer*innen
sowie andere Berufsgruppen, die mit Trauernden mit geistiger Be-
hinderung in Kontakt sind, haben durch eigene Belastungen (aktu-
elle Lebenssituationen wie z.B. Trennung, Krankheiten oder nicht
betrauerte Verluste, ...) hdufig keine inneren und/oder dufleren
Kapazititen, um trauernde Menschen hilfreich zu begleiten. Den-
noch sollten wir, privat wie in unserer beruflichen Rolle, dafiir sor-
gen, dass Betroffene unterstiitzt werden. Wenn wir dies nicht selbst
und/oder nicht allein leisten kénnen, sollten wir andere Unter-
stiitzung aktivieren.
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Nicht bewahren kénnen vor neuem Unbheil

Eltern, Betreuer*innen und andere Bezugspersonen konnen einen
Menschen mit geistiger Behinderung, auch wenn das Schicksal ihm
vielleicht schon viel zugemutet hat, nicht bewahren vor anderen,
neuen traurigen Lebenserfahrungen. Sicher méchten viele Bezugs-
personen den Betroffenen neues Ungliick ersparen. Vielleicht spielt
dieser Aspekt auch eine Rolle, wenn es darum geht, Menschen mit
geistiger Behinderung tiber das Sterben oder den Tod eines Men-
schen aus dem sozialen Umfeld zu informieren und ihn einzu-
beziehen in den Abschiedsprozess. Es sollte uns jedoch klar sein,
dass eine Ausgrenzung in einer solch bedeutenden Angelegenheit
fiir Menschen mit geistiger Behinderung, die in jhrem Alltag zudem
immer wieder Erfahrungen von Ausgrenzung machen miissen, be-
sonders verletzend sein kann. Es wird eher zu Gefiihlen der Ein-
samkeit und Isolation kommen. Die mit dem Tod einhergehenden
Lebensveranderungen miissen dann ganz allein getragen werden.
Das ist noch schwerer, als es ohnehin schon ist. Deshalb sollten wir
dafiir sorgen, den Betroffenen nicht zusétzliche, vermeidbare Be-
lastungen aufzuerlegen. Der Tod im nahen Umfeld wird das innere
und duflere Leben verdndern - das ldsst sich nicht verhindern.

Thomas (38 Jahre) lebt im Wohnheim. Seine Eltern kommen ihn hdu-
fig besuchen. Seine jlingere Schwester Lena, die in einer weiter ent-
fernten Stadt studiert, kommt alle paar Monate vorbei. Als sie durch
einen Fahrradunfall ums Leben kommt, teilen die Eltern Thomas den
Tod nicht mit. Sie beflirchten, dass der Verlust ihn zu sehr treffen und
durcheinanderbringen wiirde. Nach dem Tod verandert sich Thomas
fir seine Bezugspersonen dennoch wahrnehmbar. Er wirkt mehr in sich
zuriickgezogen, spricht noch weniger als zuvor und schlaft schlecht. Er
fragt nie mehr nach seiner Schwester. Als eine Mitbewohnerin in der
Wohngruppe stirbt, sagt Thomas plotzlich und unvermittelt: »Meine
Schwester ist auch tot.« Spater in der Begleitung erzahlt Thomas, dass
er gesplrt habe, dass seine Eltern anders gewesen seien als vorher.
Er habe sich gefragt, warum. Er dachte zuerst, dass er etwas falsch
gemacht hatte. Als seine Schwester ihn dann nie mehr besucht habe,
habe er gewusst, dass sie tot ist. Er habe seine Eltern nie danach
gefragt, weil er gemerkt habe, dass sie nicht dariiber reden wollten.
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In der Einrichtung habe ihm auch keiner erklart, warum die Besuche
seiner Schwester ausblieben. Er habe gedacht, dariiber diirfe man also
nicht sprechen und nicht nachfragen.

Eigene Trauer zeigen

Das Beispiel zeigt, dass Bezugspersonen hiufig unsicher sind, ob sie
eigene Trauer zeigen und dariiber sprechen diirfen. Dahinter steht
die Sorge, dem Menschen mit geistiger Behinderung zu schaden
und/oder ihn zu iiberfordern. Ein offener Umgang mit den eigenen
Gefiihlen und Gedanken, den Verlust betreffend, ermoglicht jedoch
die Entwicklung von gemeinsamen Trauerritualen. So hétte Thomas
sich z.B. von seinen Eltern und den Bezugspersonen der Einrichtung
ernst genommen gefiihlt, die Beziehungen in der Familie/im Wohn-
haus hétten durch eine auch gemeinsame Bearbeitung des Verlusts
gestarkt werden konnen und vieles mehr.

Betroffenen wird es helfen, um die Trauer der Bezugspersonen
zu wissen. So beziehen sie verdnderte Verhaltensweisen von Bezugs-
personen nicht auf sich oder fithlen sich woméglich dafiir ver-
antwortlich.

Der offene Umgang mit den Gedanken und Gefiihlen der
Trauer lasst zudem eine neue Integritdt zu. Die Grenze »nicht be-
hindert«/»behindert« kann, so ist meine Erfahrung, durchbrochen
werden. Es steht das Menschsein im Vordergrund!

Schutz und Fiirsorge als gesellschaftliche Aufgabe

Aus meiner Sicht werden Familien mit einem Familienmitglied mit
geistiger Beeintridchtigung nach dem Tod eines Angehoérigen, wenn
das Familiensystem zusammenbricht, viel zu wenig unterstiitzt.
Es ist eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe, sich die schreckliche
Not, die Familien in diesem Zusammenhang hiufig erleben miis-
sen, ins Bewusstsein zu rufen und diese in die Sozialplanung und
Behindertenhilfe einzubeziehen, damit Menschen in so schweren
Lebenssituationen nicht allein gelassen werden. Wir miissen beriick-
sichtigen, dass Menschen mit geistiger Behinderung immer wieder
mit Verlustthemen konfrontiert sind, sei es durch den Tod eines An-
gehorigen, eines Mitbewohners oder den Verlust korperlicher und
geistiger Fihigkeiten. Auch Einrichtungen sind hiufig allein, wenn
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sie den Verlusten der Bewohner und deren Auswirkungen gegen-
tiberstehen.

Netzwerke kniipfen und Einzelarbeit erganzen

Menschen mit geistiger Beeintrachtigung werden zumeist von einem
Netz von Betreuer*innen begleitet. Erleben Menschen mit geistiger
Beeintrachtigung einen einschneidenden Verlust, halte ich es fiir
wesentlich, dass sich dieses Netz von Unterstiitzer*innen mit seinen
spezifischen Kompetenzen und personlichen Erfahrungen ergénzt.
Angehorige sollten ebenfalls selbstverstdndlich in das Netz der »Fach-
wissenden« (Arzt*innen, Sozialarbeiter*innen, Heilpadagog*innen,
Betreuer*innen, Psychotherapeut*innen, Trauerbegleiter*innen, ...)
einbezogen werden. Ahnlich einem Hilfeplangesprich in der Kin-
der- und Jugendhilfe sollte man sich Zeit fiir Austausch, der in ge-
wissen Abstinden wiederholt werden sollte, nehmen. Dabei soll-
ten wir nicht vergessen, dass es zu den Fragen um Sterben, Tod
und Trauer keine allgemeingtiltigen Antworten gibt. Vieles ist eine
Glaubensauffassung und bleibt der personlichen Deutung iiberlassen.
Wir haben nicht das Recht, auch nicht in Bezug auf Menschen mit
geistiger Beeintrichtigung, unsere eigenen Meinungen zum Maf3-
stab zu machen. Jenseitsvorstellungen beispielsweise sind individu-
elle Bilder, die nicht von allen mitgetragen werden miissen.

Ich mochte Sie an dieser Stelle — als Angehorige wie als beruf-
liche Bezugsperson - ermutigen: Schaffen Sie sich ein Netzwerk von
Unterstiitzungsmoglichkeiten. Schauen Sie nach Hospizen, Trauer-
begleiter*innen, Psycholog*innen und Seelsorger*innen in Ihrer
Nabhe. Sie finden qualifizierte Menschen, die eine Familie oder Insti-
tution (Sterbende/Mitbewohner*innen/Mitschiiler*innen/Kolleg*in-
nen/Angehorige/Team, ...) vor einem bevorstehenden Tod und/oder
danach beraten und begleiten. Wenn Sie noch nicht aktuell mit einem
Todesfall konfrontiert sind, kann es hilfreich sein, um solche An-
sprechpartner*innen zu wissen und préaventiv Seminare zu besuchen.

Jeder Mensch hat das Recht auf Selbstbestimmung.

Es darf nicht gegen den erkldrten Willen eines Menschen gehandelt
werden. Dieses Grundrecht kann eingeschrankt werden, wenn je-
mand sich selbst oder andere Menschen gefihrdet und/oder durch
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