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Die Bedeutung des Trauerns fiir die Annahme der Behinderung eines Kindes

Von Hiltrud Bélling-Bechinger

Zusammenfassung

Eltern behinderter Kindern trauern. Sie erleben in der
Behinderung ihrer Kinder einen groflen Verlust. Wir sto-
fen auf Formen der gesunden und chronischen Trauer-
arbeit. Nach meinen Erfahrungen dauert eine normale
Trauerarbeit mindestens 2 Jahre. Ob diese je vollstindig
abgeschlossen werden kann, erscheint unsicher, da im
Gegensatz zum Tod eines Menschen ein behindertes
Kind taglich an den Verlust erinnert. Dabei sind viele
theoretische Fragen noch nicht geklirt. Berichte von El-
tern lassen mich vermuten, daff die Fachleute in Behin-
dertenfragen oft selbst nicht ahnen, in welch schwierigen
emotionalen Situationen Eltern behinderter Kinder sich
befinden. Eltern behinderter Kinder fithlen sich hiufig
zusitzlich bestraft und versagend, weil sie tief im Trauer-
prozef} stecken und die Auftrige von Fachleuten nicht
ausfithren konnen. Zuhdren und abwarten sind in diesen
Phasen bessere Hilfen. Allerdings benstigen wir dazu
mehr Zeit, mehr Geduld und mehr Wissen. Fiir Eltern
mit chronischen Formen des Trauerns sind m.E. jedoch
mehr Bemiihungen psychotherapeutischer Art erforder-
lich, wenn auch diesen und deren gesunden Kindern ein
befriedigenderes Leben ermoglicht werden soll.

1 Einleitung

Kénnen wir noch trauern? Woher sollten wir es kon-
nen. Bei wem haben wir denn schon einmal Trauer gese-
hen? Mit wem haben wir schon einmal getrauert? Sind
das nicht auch Fragen an uns Fachleute. Ich denke schon.
Anteile der Trauer begegnen mir fast tiglich, wenn ich
Eltern iiber die Behinderung ihres Kindes aufkliren
mufl. Die Aufkiirung, dafl das Kind behindert ist, bedeu-
tet fiir Eltern ein tief einschneidendes Ereignis. Sie be-
deutet Abschied von der Vorstellung, ein gesundes Kind
zu haben. Wenn wir Eltern behinderter Kinder helfen
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wollen, dann ist eine der Grundlagen hierfiir unsere ei-
gene Bereitschaft mitzutrauern. Drei Erfahrungen zwan-
gen mich in meiner beruflichen Titigkeit, mich mit dem
Thema der Trauerarbeit in ihrer Bedeutung fiir die An-
nahme der Behinderung eines Kindes durch die Eltern
auseinanderzusetzen:

a) Einige Eltern reagieren in Informationsgesprichen
itber die Behinderung extrem aggressiv, ablehnend,
meine Fachkompetenz, meine Person in Frage stel-
lend; sie brachen den Kontakt zunichst ab und nah-
men ihn oftmals nach einem bestimmten Zeitraum
wieder auf. Diese Eltern schilderten mir in den nach-
folgenden Beratungsgesprichen ihre durchlebten
Angste, ihre Verzweiflung und ihre Sorgen um die
Zukunft des Kindes.

Einige behinderte Kinder machten in der Frithforde-
rung trotz aller Mithen der Pidagogen keine Fort-
schritte. Nach Verinderung des Settings im Sinne ei-
ner Elternanleitung durch einen Psychologen erfuh-
ren wir folgendes: Fiir die Eltern beinhaltete die
Friththerapie, bzw. pidagogische Frithférderung des
behinderten Kindes zugleich auch die Hoffnung, dafl
die Behinderung dadurch vermindert bzw. behoben
werden konnte. Daher versuchten und versuchen viele

b

~—

Eltern selbst unter hohen zeitlichen und finanziellen
Opfern ihren behinderten Kindern méglichst viele
Therapien angedethen zu lassen. Die behinderten
Kinder spiirten und spiiren den Leistungsdruck der
Eltern, der aus der Angst vor der Realitit herriihrt
und reagieren hiufig mit Verweigerung, Auto- und
Fremdaggressionen. Tragischerweise kénnen die be-
hinderten Kinder die ihnen noch verbliebenen Fihig-
keiten nicht mehr voll entfalten. Wir miissen daher
mit der Entwicklung zusitzlicher Retardierungen und
Neurosen beim behinderten Kind rechnen. Die Eltern
selbst werden durch die vielen Maoglichkeiten der
Therapien fir thre Kinder und die unklaren, allzu
schonenden Aussagen der Therapeuten iiber die Be-
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hinderung der Kinder verfiihrt, sich der Realitit der
Behinderung ihrer Kinder nicht zu stellen. Die not-
wendige Trauerarbeit der Eltern um die Behinderung
wird dadurch hiufig verhindert.

¢) Langzeitkontakte mit 5 Muttern behinderter Kinder
im Sinne von klientenzentrierter Gesprichspsycho-
therapie haben mir erst verdeutlicht, wie schwer es fiir
Eltern ist, kein gesundes Kind zu haben. Ich bin heute
oft noch sehr betroffen, wie grof§ die Enttiuschung,
die Verzweiflung und Trauer der mir bekannten El-
tern sind.

2 Der Trauerprozefl
2.1 Vorbemerkung

In der Literatur wird das Wort , Trauer” selten ver-
wandt fur den Zustand, in dem sich Eltern befinden,
wenn sie von der Behinderung ihres Kindes erfahren.
Nach Durchsicht der Literatur (Bowlby, 1980, 1983; Kast,
1982) bin ich ziemlich sicher, dafl der Gefiihlszustand
der Eltern behinderter Kinder sehr #hnlich oder gar
gleich ist dem von Menschen, die durch Tod einen
schweren Verlust erlitten haben. Es besteht die Gefahr
der Chronifizierung von Trauer bei Eltern behinderter
Kinder; ich werde spiter im Kapitel ,,Chronische Trauer-
arbeit darauf eingehen. In nicht psychotherapeutisch
orientierter Literatur (vgl. Schuchardt, 1985) wird in die-
sem Zusammenhang eindeutig von Trauer gesprochen,
ebenso taucht dieser Terminus fiir diese emotionale
Situation bei den Kanadierinnen McFarland und K. V.
Schilling (1985) auf.

Ich mochte nun anhand der Phaseneinteilung von
V. Kast von meinen Erfahrungen mit Eltern berichten,
die eine normale Trauerarbeit durchlitten haben, und
von Eltern, die nur schwer die Trauer iiber ihr behinder-
tes Kind bei sich zulieflen. In fritheren Arbeiten iber die
Verarbeitung von Behinderung (z.B. bei Balzer und
Rolli, 1975) werden 5 Phasen genannt, wobei Trauern als
4. Phase zitiert wird (Schockphase, Erkennen des Pro-
blems, Akzeptieren, Trauern, Einplanen des Verlustes in
das Leben). Bowlby spricht von 3 Phasen der Trauer:
Angst und Auflehnung, Verzweiflung und Desorganisa-
tion, Lésung und Reorganisation. Ich habe mich fiir die
Einteilung von V. Kast entschieden, weil sie am besten
auf die Trauer der Eltern um die Behinderung des Kin-
des iibertragbar ist.

2.2 Der normale Trauerprozeff von Eltern um die Behinde-
rung thres Kindes

a) Phase der Betiubung und des Nichtwahrhabenwol-
lens:

Von Miittern, die Kinder mit Miflbildungen geboren
haben, erfahre ich oft sehr authentisch in den Anamne-
sen, wie sie thr Kind zunichst erlebt haben. Eine Mutter
berichtete mir sehr offen, dafl sie ithr Kind mit Lippen-
Kiefer-Gaumenspalte nicht haben wollte, daf§ sie es ab-
lehnte. Thr Mann habe das Kind in den ersten 3 Wochen

versorgt. Erst mit der Bemithung um die Schwierigkeit
der Ernihrung habe sie sich langsam als Mutter gefiihlt.

Die meisten Eltern werden von grofler Betroffenheit
tiberwiltigt, wenn ich sie iiber eine kognitive Behinde-
rung ihres Kindes informieren muf}, vor allem, wenn es
sich um eine geistige Behinderung handelt. Manche El-
tern reagieren, als ob sie schon alles gewufit hiitten, unbe-
teiligt. In Zweitgesprichen, die ich seit neuerer Zeit im-
mer einplane, stellen Eltern erst Fragen zur Diagnose, die
ich vorher ausfiihrlich besprochen hatte. Ich gehe heute
davon aus, daff die Wahrnehmung der Eltern in dieser
Phase selektiv ist - aufgrund der groflen Betroffenheit.
Andere Eltern scheinen in diesen Gesprichen am liebsten
weglaufen zu wollen. Abrupte Verabschiedungen sind
Hinweise hierfiir. Ich habe den Eindruck, dafl nicht die
Unerwartetheit dieser Nachricht Eltern primir er-
schrickt, sondern die plstzlich Realitit gewordenen Be-
fiirchtungen. Je mehr Eltern erschrecken, um so linger
verharren sie in dieser Betiubungsphase.

b) Phase der Trauer, aufbrechender Zorn und Entwick-
lung von Schuldgefiihlen:

Unruhe befillt in dieser Phase die Eltern. Gefiihle der
Ambivalenz treibt Eltern, vor allem die Miitter, hin und
her. Zorn und Schuldverschreibungen auf Fachleute, Fra-
gen nach dem eigenen Anteil an Schuld wechseln sich ab.
Dem behinderten Kind gegeniiber wechseln Gefithle der
liebenden Fiirsorge mit Gefithlen der Aggression. Beson-
deren emotionalen Belastungen, d.h. Ambivalenzgefiih-
len sind Eltern autistischer bzw. kommunikationsgestor-
ter Kinder ausgeliefert. Grund hierfiir ist die sich ver-
breitende Meinung, eine Kommunikationsstérung sei
einseitig durch die Mutter verursacht. Dafl auch Reaktio-
nen des Kindes unklar und damit schwer lesbar fiir die
Eltern sind, ist oft noch wenig bekannt. Die Trauerarbeit
kénnte durch derartige Informationen erleichtert wer-
den. Der Berater selbst wird in diesen Strudel der ambi-
valenten Gefiihle hineingezogen, einerseits ist er als
Fachmann gefragt, andererseits wird er nach allen Regeln
der Kunst in Frage gestellt im Hinblick auf seine Qualifi-
kation.

In dieser Phase entscheidet sich aber auch haufig, ob
sich eine positive Beziehung zwischen Berater und Eltern
iiber einen lingeren Zeitraum entwickeln kann. Die
Kenntnis des Beraters tiber Trauerprozesse, die Kenntnis
seiner eigenen Verletzbarkeit ist das Fundament fiir das
Verstehen der Eltern fiir die zukiinftige Arbeit. Dann
erst haben Eltern die Moglichkeit, sich auf die Trauerar-
beit um ihr behindertes Kind einzulassen und nicht an
der Trauer zu ersticken.

c) Phase der Trauer: Suchen und sich trennen:

Nach der ersten Diagnose beginnen Eltern ihre Kinder
genauer anzusehen. Zweifel iiber die Diagnose tauchen
auf, vor allem, wenn Kinder sehr hiibsch aussehen und
noch klein sind (unter 5 Jahren). Andere Fachleute der
gleichen Sparte werden zu Rate gezogen, Eltern wandern
oft von Klinik zu Klinik, von Berater zu Berater. Versu-
che der Integration in Regelkindergirten bei Ablehnung
fachlicher Unterstiitzung werden gemacht, oft auf Ko-
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sten des Kindes. Die Kinder erhalten ein volles Therapie-
programm. So gibt es Kinder, die bis zu 5mal pro Woche
zu drei verschiedenen Therapeuten geschleppt werden.
Vor allem Miitter nehmen grofle Anstrengungen auf
sich. Unzihlige Fachliteratur, oft im Grenzbereich zur
Seriositit, wird angeboten und verschlungen.

Grofle Toleranz und Offenheit wird in dieser Zeit
vom Berater verlangt, Unterbrechungen des Kontaktes
der Eltern zum Berater sind einzukalkulieren. Nach den
Kontrolldiagnosen kommen die Eltern meist wieder zu
uns zuriick. Nach diesen Diagnosen ist die Realitit fiir
die Eltern meist offenbar. Eltern duflern dann ihre
Trauer, indem sie sich oft zuriickziehen von der Ver-
wandtschaft, von Freunden und Nachbarn. Haufig er-
kennt zuerst nur ein Ehepartner (meist die Mutter) die
Behinderung. Grundsitzliche Fragen an die Ehe, an die
Beziehung zum Kind werden neu gestellt.

d) Phase der Trauer: Eine neue Erfahrung mit sich und
der Umwelt:

Die Beziehung zwischen Eltern und Berater verindert
sich nun: Eltern wollen meist nicht mehr nur eine Dia-
gnose erstellt haben, sie suchen um Rat nach, wie sie ihr
behindertes Kind besser verstehen und damit erziehen
kénnen. Die Erziehung des behinderten Kindes wird als
besondere Aufgabe anerkannt. Das behinderte Kind
selbst wird nicht mehr einseitig als ein Kind mit vielen
Defiziten gesehen, sondern ganzheitlich als Mensch mit
Stiarken und Schwichen. Die Eltern, vor allem die Miit-
ter, solidarisieren sich untereinander, schlieflen sich oft
zu Gruppen zusammen und unterstiitzen sich gegen-
seitig.

Jetzt kdnnen die Miitter sich eher von ihren Kindern
trennen und diese anderen Pflegepersonen oder Institu-
tionen wie Sonderkindergirten iiberlassen. Somit gewin-
nen die Eltern, vor allem die Miitter, wieder mehr Zeit
fiir sich selbst. Sie werden sich plétzlich des Gefiihls be-
wuflt, selbst ausgesondert worden zu sein und sich ausge-
sondert zu haben. Der Verwandten- und Bekanntenkreis
wird neu tiberpriift und ausgewihlt im Hinblick auf seine
Einstellung zur Behinderung des Kindes, Eltern sprechen
mit mehr Selbstvertrauen iiber ihr behindertes Kind in
der Offentlichkeit. Miitter entdecken nun hiufig, wie
sehr sie sich verletzt und gekrinkt fithlten durch das be-
hinderte Kind. Sie setzen sich mit dieser Krinkung aus-
einander und verséhnen sich mit ihrem Schicksal. Da-
nach blihen diese Miitter als Frauen wieder auf und
konnen der Beziehung zum Mann mehr Lebensraum
geben.

In der Familie werden praktische Losungen zur besse-
ren Lebensbewiltigung mit dem behinderten Kind ge-
sucht. Wir erleben hiufig in dieser letzten Phase Schei-
dungen von schon zuvor sehr gefihrdeten Ehen. Losun-
gen der Groflelterngeneration werden oft nachgeholt, die
Rolle als Vater oder Mutter und damit das Gefiihl fur
das Erwachsensein wird noch einmal bewuflt entdeckt,
die Frage nach dem Sinn des Lebens wird offener und
klarer gestellt.

3 Chronische Trauerarbeit bei Eltern
mit einem behinderten Kind

Hiufig begegnen mir Eltern ilterer behinderter Kin-
der (10-20 Jahre), die noch keine Lésungen gefunden ha-
ben, mit dem Kind zu leben bzw. dies in ein Heim zu ge-
ben. Die Fragestellungen der Eltern an mich sind oft ein-
fach, z.B. unser Kind kann sich nicht allein beschiftigen,
unser Kind will nicht in die Schule usw. Eingehendere
Gespriche mit den Eltern ilterer behinderter Menschen
geben mir Hinweise, daf} diese Eltern immer noch trau-
ern um die Behinderung: der Trauerprozefl wurde aus
verschiedenen Griinden verschleppt, eine Verséhnung
mit dem Schicksal hat nicht stattgefunden. Die einzelnen
Trauerphasen werden verlingert oder iiberhaupt nicht
abgeschlossen. Wenn die Trauerarbeit verharrt, so ist
m.E. davon auszugehen, daf§ diese Eltern selbst bereits
vor der Geburt des behinderten Kindes Verluste erlebt
hatten, die vor Auftreten der Behinderung des Kindes
nicht aufgearbeitet und betrauert worden waren.

Eine junge Frau z.B. kam mit ihrem 3jihrigen behin-
derten Kind zu mir. Wir machten vielerle: pidagogische
und psychologische Anstrengungen, die Mutter in der
Erziehung und Férderung ihres Kindes zu unterstiitzen;
all unser Tun war ziemlich ineffektiv. Schlieflich erfuhr
ich in der klientenzentrierten Gesprichspsychotherapie,
dafl diese Frau selbst ein Adoptivkind war; von ihrer
Herkunft hatte die Klientin erst in threm 21. Lebensjahr
durch die Adoptiveltern erfahren. Es fand aber kein kli-
rendes, befreiendes Gesprich zwischen Adoptiveltern
und Adoptivtochter statt. Offensichtlich firchteten beide
Seiten dieses Thema =zu besprechen. Die Klientin
schleppte ihre Trauer, dafl sie ihre leiblichen Eltern nicht
kannte, sie nicht das leibliche Kind der Adoptiveltern
war, allein mit sich in grofler Einsamkeit herum. Erst
jetzt konnte die Klientin ihre Sprachlosigkeit in vielen
Gesprichen brechen und ihr Schicksal beweinen. Sie ver-
sohnte sich mit ihren Adoptiveltern und mit threr Her-
kunft. Dann erst war sie imstande, sich mit der Behinde-
rung thres Kindes auseinanderzusetzen und diese zu ver-
stehen.

In den einzelnen Phasen erkennen wir die Unterdriik-
kung der Trauer oft an folgenden Merkmalen:

Die Schwierigkeit in der ersten Phase: Die Behinde-
rung nicht wahrhaben wollen.

Eine sehr unsichere Mutter brach nach 1/: Jahren den Kon-
takt zu mir ab, da sie mir nicht abnehmen konnte, daf} thr Kind
geistigbehindert war. Sie kam nach 2 Jahren zuriick und berich-
tete in einer klientenzentrierten Gespriichspsychotherapie. Sie
selbst fiihlte sich zuriickgesetzt und abgelehnt von threr Mutter.
In ihrem behinderten Kind erlebte sie diese Zuriicksetzung noch
einmal. Alte Gefithle von Kriinkung, verletztem Selbstwertge-
fishl wurden neu belebt, aber auch Gefiihle der Aggression und
Abwehr gegen die Zuriicksetzung duflerte die Klientin.

Verstirkung finden Eltern fiir die Leugnung der Be-
hinderung und damit der Vermeidung der Trauer auf
folgenden Wegen:
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- Eltern horen auf Freunde und Fachleute, die sie scho-
nen wollen, aber die Wahrheit nicht sagen.

- Lltern fliichten in den Kummer anderer, weil sie den
eigenen nicht oder noch nicht beweinen kénnen. Diese
Eltern vertreten oft mit groflem Engagement die
Rechte anderer Eltern vor Verwaltungen, Schulbehor-
den usw. In personlichen Gespriichen spiirt man je-
doch die tiefe und einsame Traurigkeit dieser Eltern.

- Eltern benutzen Weltanschauungen, wonach Trauer
ein Symptom des Unglaubens ist.

Phasen der chronischen Trauer der Eltern, vor allem
der Miitter, sind zugleich Zeiten der starken Belastung
fiir die iibrigen gesunden Kinder der Familie: Ein Aus-
tausch iiber die Behinderung des Geschwisters kann
nicht zwischen Eltern und gesunden Kindern stattfinden,
Gefiihle des Ausgesondertseins der Eltern werden auf die
gesunden Kinder iibertragen. Die gesunden Geschwister,
vor allem die Miadchen, bekommen oft den Auftrag, fiir
das behinderte Kind zu sorgen, es zu schiitzen, es mitein-
zubeziehen in die eigenen Spielkontakte. Dadurch aber
wird das gesunde Kind oft in der Entwicklung seiner ei-
genen Kontakt- und Spielfihigkeit gestort, es wird tiber-
fordert durch diese allzu frith ihm zugewiesene soziale
Aufgabe, es erhilt andererseits wenig Unterstiitzung
durch die Eltern, die ithre Aufmerksamkeit fast aus-
schlieflich auf das behinderte Kind richten. In Beratun-
gen von Eltern behinderter Kinder ist es daher unerlafi-
lich, auch das Problem der Erziehung der gesunden Ge-
schwister anzusprechen. Bisher wurde dieser Aspekt
m. E. nicht ausreichend mitbedacht und eingeplant.

Schwierigkeiten in der 2. Phase: Aufbrechender Zorn
und Entwicklung von Schuldgefithlen.

Der Zorn, die Schuldgefiihle werden nach auflen ge-
richtet, kénnen aber auch von einem Elternteil gegen sich
selbst zielen.

Z.B. glaubt ein Vater, sein 8jihriger Sohn habe im Inkubator
am Anfang noch gehort, erst als er dort herauskam, sei er taub
gewesen. Oder: Lin Vater berichtet, dafl der erste grofle Anfall
seiner jetzt 11jidhrigen Tochter erst in der Klinik gewesen sei, ab
dort sei es mit seiner Tochter bergab gegangen. Oder: Eine
Mutter beschuldigt eine Ordensschwester, ithrer an Stoffwech-
selstérung erkrankten, heute 8jihrigen Tochter grobfahrlissig
am 3. Lebenstag den Schoppen in den Rachen gesteckt zu ha-
ben; seither habe das Kind Efstérungen usw.

Nicht selten stellen sich Eltern bei uns vor, die auf der
Grundlage solcher Vorgiinge prozessieren. Die Aggres-
sionen richten die Eltern, wenn lange keine Verséhnung
gelingt, auch gegen sich selbst. Ich habe bisher zweimal
erlebt, wie Miitter einen Suizid versuchten. Viter richten
thre Enttiuschung und Wut m.E. weniger gegen sich
selbst. Einige der Viter bemiihen sich sehr, ihre Frauen
aus der Trauer zu befreien, indem sie sich in ihrer Frei-
zeit fast ausschliefilich um ihr behindertes Kind, um die
Verbesserung der Organisation der Familie und Haus-
halt kiimmern. Dadurch iiberfordern sich diese Minner
oft, ohne dafl eine fiir sie sichtbare Verinderung in der
Haltung der Frauen und Miitter eintritt. Folge ist dann

das Gefiihl des Ausgenutztwerdens und der Resignation.
Der Ehepartner richtet in seiner Enttiuschung seine Wut
dann gegen den anderen. Wieder andere Ehepartner las-
sen sich oft gar nicht auf den Versuch ein, den trauern-
den Partner zu unterstiitzen. Viele der Eheminner ent-
ziehen sich in dieser Phase der Verantwortung und ge-
hen ihre eigenen Wege. Wenn nicht die Ehepartner ver-
suchen, gemeinsam das Problem der Trauer um ihr be-
hindertes Kind zu bewiltigen, sind diese Ehen extrem
gefihrdet. Viele der Miitter behinderter Kinder versu-
chen in der Phase, in der sie selbst den Entzug des Ehe-
mannes spiiren, Hilfe beim Berater zu suchen, er mége
doch den Ehemann motivieren, sie mehr zu unterstiitzen.
Fiir den Berater ist dies eine grofle Verfithrung, sich zum
Handlanger der Mutter machen zu lassen und damit zur
Zerriittung der Ehen noch zusitzlich einen Beitrag zu
leisten.

Wenn solche Eltern sehr spit oder itberhaupt nicht
psychotherapeutische Hilfe erhalten, erleben wir das
traurige Bild von gealterten, iiberforderten Eltern mit ih-
rem erwachsenen, einsamen, behinderten Kind, die dann
nach vielen, vielen Gespriichen sagen: ,Mein Leben, das
ich mir erhoffte, habe ich bisher nicht leben koénnen®;
Trauer iber nicht nachholbares Leben durchzieht die
Herzen dieser Familienmitglieder.

Friiherfassung im psychotherapeutischen Sinne ist hier
entscheidend fiir die Lebensplanung solcher Familien. Zu
meinem Erstaunen stofle ich mit diesen Gedanken bei
vielen Pidagogen, Pidiatern und bei vorgesetzten Behor-
den noch auf wenig Verstindnis.

Schwierigkeiten in der 3. Phase: Suchen und sich
trennen.

Von Eltern wird ein hohes Mafl an Kraft verlangt, die-
ser Isolierung ins Auge zu sehen und sie zu bekampfen.
Ohne Unterstiitzung von auflen ist die Bewiltigung einer
Behinderung fiir Eltern kaum zu schaffen. Unter solchen
Bedingungen vermeiden Eltern oft das Suchen nach einer
klaren Diagnose aus Angst, der Realitit der Behinderung
zu begegnen. Diese Eltern nehmen grofle Anstrengungen
auf sich und reisen oft von Beratungsstelle zu Beratungs-
stelle, von Kinderzentrum zu Kinderzentrum in der
Hoffnung, eine giinstigere Diagnose und Prognose fiir
ithr Kind gestellt zu bekommen.

Die gesamte Familie isoliert sich von Nachbarn, ein
Vater sagt dann z.B. zu seiner behinderten Tochter:
»Wenn die (die Kinder auf der Strafle) dich nicht wollen,
dann bleib grad weg.“ Zu mir sagte der Vater: ,Mit den
Eltern der Nachbarskinder rede ich nicht mehr.” Ein El-
ternteil begibt sich dann meist in eine symbiotische Be-
ziehung mit dem behinderten Kind, z.B. kommt eine
11jihrige, geistigbehinderte Tochter Nacht fiir Nacht in
das Bett der Mutter. Die Mutter legt sich daraufhin in
das Bett der Tochter. Der Vater wacht Morgen fiir Mor-
gen mit seiner Tochter auf.

Eltern arbeiten mit ihren Kindern oft bis zur Erschop-
fung. Therapeuten werden danach ausgewibhlt, ob sie be-
reit sind, in diese symbiotische Beziehung einzusteigen,
andere werden disqualifiziert. Die Therapien, meist 3-4
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pro Woche, werden im Hause durchgefithrt. Geschwister
werden beauftragt, mitzuhelfen bei der Versorgung, Be-
treuung und Forderung des behinderten Geschwisters.
Mir scheint oft, als ob die Trinen in diesen Familien er-
starrt seien. Nur vorsichtig wage ich selbst, mit solchen
Familien zu arbeiten; wie auf einer Gratwanderung
fiirchte ich einerseits den Abbruch oder andererseits
selbst verschlungen zu werden.

4 Die Rolle des Beraters im Trauerprozefl von Eltern

Der Berater der Eltern in Fragen der Behinderung des
Kindes wird hiufig zu einem Begleiter der Eltern wih-
rend des Trauerprozesses. In den Grundtitigkeiten des
Beraters wie Anamnese, Exploration und Beobachtungen
des Kindes wird der Verlust der Eltern, kein gesundes
Kind zu haben, stindig angesprochen. Der erfahrene Be-
rater kann schon zu einem sehr frithen Stadium des Kon-
taktes wahrnehmen, ja diagnostizieren, in welchem Sta-
dium der Trauer Eltern sich befinden. In vielen Fillen
beginnt der Kontakt zwischen Eltern und Berater dann,
wenn Eltern die Behinderung zwar vermuten, aber noch
nicht kennen, also in einer Phase, in der der Berater oft
Ablehnung, Aggressionen erfihrt. Die Motivation der El-
tern zu weiteren als zu diagnostischen Kontakten scheint
zunichst sehr gering zu sein. Fiir mich als Berater bedeu-
tete frither diese Motivationsschwiche einerseits und die
starke Betroffenheit der Eltern andererseits eine sehr
grofie emotionale Belastung und Hilflosigkeit. Die Frage
beschiftigte mich sehr: Was ist es, was macht es Eltern so
schwer, meinen fachlichen Rat umzusetzen.

Ich muflte eine lange Expedition hinter mich bringen,
die mich auf zwei Wege fithrte: (a) die Begleitung von
Eltern behinderter Kinder iiber Jahre; (b) das griindliche
Kennenlernen meiner selbst.

Die ersten Jahre der Begleitung von Eltern verbrachte
ich vor allem mit Beobachten, Zuhoéren, Mittrauern. Ich
erkannte die Entwicklung der Beziehungen, Kimpfe um
Auflosungen symbiotischer Beziehungen und die Me-
lancholie, die oft auf den Familien lastete. Ich lernte zu
differenzieren zwischen gesunder Trauerarbeit und pa-
thologischen Formen. Ich entschlof mich, mit Eltern, die
lingere Zeit Kontakt zu mir hatten und sich im Trauer-
prozef§ verfingen, selbst partnerzentriert therapeutisch zu
arbeiten oder weiterzuverweisen. So kamen Eltern zur
Therapie, die ohne ein behindertes Kind nie auf den Ge-
danken gekommen wiren, therapiebediirftig zu sein. Es
freut mich nun zu erleben, wie Eltern, vor allem Miitter,
sich zu threm behinderten Kind bekennen, sei es im War-
teraum des Arztes, sei es im Restaurant; wie Eheminner,

die sich vorher entzogen, den Mut und die Kraft ihrer
Frauen bewundern lernen. Ich hoffe sehr, dafl wir bald
eine selbstbewufltere Generation Eltern behinderter Kin-
der haben werden.

Fir mich wurde zwelerlei wichtig: Zunichst meine ei-
gene Krinkbarkeit neu zu entdecken, mich schiitzen zu
lernen vor den Eltern und sie auch einmal zu konfrontie-
ren mit den Verletzungen, die sie mir zufiigten und dann
selbst den Tunnel des Trauerns durchlebt zu haben und
die befreiende Kraft des Trauerprozesses erfahren zu
kénnen.

Summary

The Importance of Grief in Accepting a Child’s Handicap

Parents of handicapped children feel grief, experien-
cing the handicap of their child as a great loss. We find
forms of both healthy and chronic grief. In the author’s
experience, normal grief lasts approximately 2 years.
Whether grieving in such cases ever finds an end is un-
certain since in contrast to grief at the death of a person,
a handicapped child is a daily reminder of loss.

Parent reports suggest that specialists dealing with
handicaps are themselves often unaware of the difficult
emotional situation in which parents of handicapped
children find themselves. They often also feel than they
are being punished and that they fail because grief pre-
vents them from carrying out specialists’ advice. Liste-
ning and waiting are of more help during this phase. How-
ever, this requires more time, more patience, and more
knowledge. In the author’s opinion, greater psychothera-
peutic efforts are necessary for parents suffering from
chronic forms of grief if these parents and their healthy
children are to live more satisfying lives.
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