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Kurzreferat zum Thema: Was erwarten die Angehorigen der Behinderten von Mitarbeitern
und Mitarbeiterinnen in sozialen Institutionen?

DIE SICHT

Von Heidi Meyer

EINER MUTTER®

Bei der Vorbereitung zu meiner Stellungnahme aus der
Sicht einer Mutter — ich bezeichne mich mit Absicht nicht als betroffene Mut-
ter — liess ich meine Erfahrungen mit Fachleuten in den letzten 15 Jahren

Revue passieren. Dabei haben sich nachstehende, fiir mich wichtige Ein-

driicke herauskristallisiert.

Verstandnis und Zuriickhaltung

Es sind jetzt fast genau 15 Jahre her,
dass ich zum ersten Mal mit einer Fach-
person konfrontiert wurde. Unsere
Tochter Christine war 6 Monate alt, als
sich die Friiherzieherin bei uns meldete
und Christine auch regelmassig zu
betreuen begann. Damals stand fir uns
ihre spezielle Art — sie hat ein Downsyn-
drom — nicht als Behinderung im Vor-
dergrund. Wir kampften mit schweren
gesundheitlichen Problemen, und ihre
dauernde Krankheit war fir uns der
zentrale Mittelpunkt in unserem Fami-
lienleben. Eine verstandnisvolle Friiher-
zieherin half uns, die Angste abzu-
bauen und konzentrierte sich nicht
allein auf die Foérderung unserer zwei-
ten Tochter, sondern hatte immer auch
noch etwas Zeit fiur die damals 2/
jahrige Schwester. Christine war so
oder so nach 20 Minuten Therapie total
erschopft.

Man muss, sich einmal vorstellen,
was es flr Eltern bedeutet, dass eine
vorerst fremde Person in die Intimitat
des Familienlebens eindringt und Rat-

“ Eltern kénnen
sich nicht
aussuchen, ob sie
ein behindertes
Kind wollen oder

nicht. ”

schlage erteilt. Dies erfordert von bei-
den Teilen sehr viel Einflihlungsvermo-
gen. Mir kam die Friiherzieherin immer
ausgeruht und gelassen vor, wenn sie
morgens um 9 Uhr bei uns eintraf. Ich
selbst hatte meist eine mehr oder weni-
ger schlaflose Nacht hinter mir — Chri-

* Heidi Meyer, Insieme Thun, referierte anlésslich
der Jubildumsfeier «25 Jahre Stiftung Wohn-
und Werksiedlung St. Michael, Sutz».

stine schlief nie mehr als 2 bis 3 Stun-
den ohne Unterbruch und erhielt alle 3
Stunden eine Mahlzeit — und sie war
ausgeschlafen. Ich war somit sehr
dtinnhautig und musste mit Samthand-
schuhen behandelt werden. Fir die
Friherzieherin steht aber die Forderung
des Kindes im Vordergrund, muss auch.
Hysterische Mdutter, unausgeschlafen
und gestresst sind somit sicher nicht
unbedingt gefragt. Zum Glick hatte
unsere erste Friherzieherin daflr sehr
viel Verstandnis und ist auch heute
noch eine gute Freundin unserer Fami-
lie.

Damit mochte ich Gberleiten zum
Verhaltnis
Eltern/Fachleute

Eltern konnen sich nicht aussuchen, ob
sie ein behindertes Kind wollen oder
nicht. Die Fachleute dagegen wahlen
sich ihren Beruf bewusst aus. Sie haben
sich meist vor der Berufswahl mit der
Thematik auseinandergesetzt und ent-
schieden, behinderte Menschen zu
betreuen und zu fordern. Wir Eltern
werden einfach mit der Tatsache kon-
frontiert und man erwartet meist von
uns, dass wir damit umgehen koénnen.
Bei der Bewaltigungsproblematik, die
oft Jahre dauert und in vielen Fallen
auch nie abgeschlossen ist, spielt die
Umgebung der Familie eine entschei-
dende Rolle, aber auch die Erfahrung,
die Eltern mit Fachleuten machen. Wir
mussten uns bereits kurz nach der
Geburt unserer mittleren Tochter mit
der Tatsache auseinandersetzen, dass
sie eine Behinderung ohne Hei-
lungschancen hat. Dies fiel uns viel-
leicht leichter, weil unser Kind — abge-
sehen von ihrem schweren Herzfehler —
in den ersten Monaten die gleichen
Entwicklungsstufen durchlebte (viel-
leicht leicht verzogert) wie ein anderer
Saugling auch. Christine hatte auch die
gleichen Bedurfnisse. Leider mussten

wir uns schon in den ersten Lebensmo-
naten damit auseinandersetzen, dass
sie gerade von medizinischem Fachper-
sonal, nicht gleich behandelt wird, wie
ein sogenannt «normales» Kind. Den
Ausdruck eines Herzspezialisten im Kin-
derspital Bern werde ich wohl nie ver-
winden: Eine Herzoperation koénnte
man wohl durchfihren, aber bei einem
solchen Kind lohnt sich das nicht. Fur
uns hat dann der Kampf gegen Vorur-
teile angefangen und unsere Tochter

“ Wir haben die Art
des Dialogs mit
den Fachleuten

geandert. ’,

wurde mit 1'2 Jahren erfolgreich am
Herzen operiert, trotz Widerstand von
arztlicher Seite. Nach dieser Erfahrung
stellten wir um so hohere Ansprliche an
das heilpddagogische Fachpersonal,
was fur die Betroffenen sicher nicht
immer einfach war und wir vielleicht oft
sogar als «schwierige Eltern» eingestuft
wurden. Mir scheint ganz wichtig her-
vorzuheben, dass Eltern behinderter
Kinder es wahrscheinlich nie schaffen,
loszulassen. Ich weiss aber, dass dies
auch fir alle andern Eltern schwierig ist.

Der Unterschied liegt wohl darin,
dass wir uns nie frei und unabhangig
fuhlen. Ich will dies kurz erklaren: Wenn
ich eine Vereinbarung treffe, wie zum
Beispiel heute, hierher zu kommen,
muss ich vorher Vorkehrungen treffen.
Eigentlich ist es fur Christine kein Pro-

“ Bei schwerer
Behinderten waren
die Eltern
jahrelang der
Dolmetscher zur
Aussenwelt. ”

blem nach Hause zu kommen und auch
ein bis zwei Stunden allein zu sein.
Kann sie aber aus irgendeinem Grund
die elektronische Tlre vom Bahnwagen
nicht 6ffnen und fahrt zur nachsten
Station, ist sie bereits so verwirrt, dass
sie Hilfe braucht. Es muss also jemand



den sie kennt, erreichbar sein. Oder sie
kommt nach Hause und ein Gewitter
pbricht ein, da hat sie panische Angst
und braucht Hilfe. Ich muss also, bevor
ich von zuhause weggehe, jemanden
organisieren, der im Notfall einspringt.
Ich will damit sagen, wir kénnen nicht,
wie die Fachleute, die Ture schliessen
und abschalten.

Wechsel Schule Institution

Eltern haben, sagen wir einmal 18
Jahre, ihr Kind zuhause betreut. Sie
haben wahrend all diesen Jahren stets
ihre Freizeit nach dem behinderten Kind
gerichtet und organisiert. Jetzt ist der
Zeitpunkt gekommen, da auch das
behinderte Kind erwachsen ist und in
eine Institution wechselt. Bei schwerer
Behinderten waren die Eltern jahrelang
der Dolmetscher zur Aussenwelt. Sie
waren die konstante Bezugsperson, im
Gegensatz zu den Fachleuten, die dau-
ernd wechselten. Sie kdnnen sich sicher
vorstellen, wie schwierig diese Phase fir
die Eltern ist. Ich selber ertappe mich in
der letzten Zeit beim Gedanken: muss
ich Christine in zwei Jahren in eine Insti-
tution geben? Kann sie nicht in der
Region eine IV-Anlehre machen und
weiterhin zuhause wohnen? Vernunfts-
massig weiss ich, dass es fur sie und
auch far uns Eltern das beste ist, wenn
sie mit 18 in einer Institution intern eine
Ausbildung anfangt. Aber was ist dann
mit mir? Ein egoistischer Gedanke, ich
weiss. Diese Phase ist wahrscheinlich

“ Um so mehr
Verstandnis und
Einfliihlungsvermo-
gen ist hier von
den Fachleuten in
der Institution

gefordert. ’,

die schwierigste sowohl fiir den jungen
Erwachsenen wie flr seine Eltern. Um
so mehr Verstandnis und Einftihlungs-
vermogen ist hier von den Fachleuten in
der Institution gefordert. Oft prallen
dann auch noch verschiedene Auffas-
sungen tber die Gestaltung des Alltags
oder auch Uber Formen des Zusammen-
lebens aufeinander. Ich denke an ein
ganz heikles Thema, an die Sexualitat.
Eine gute Freundin von mir, die eben-
falls eine Tochter mit Downsyndrom
hat, kam vor kurzem verzweifelt zu mir.
lhre Tochter ist seit kurzem in einer
Institution und die Betreuer erkundig-
ten sich, ob die Eltern Verhdtungsmas-
snahmen getroffen haben. Beide
Elternteile sind Uberzeugt, dass ihre

Tochter absolut kein sexuelles Verlan-
gen hat und waren tief geschockt.
Auch sonst war Sexualitat in ihrer Fami-
lie nie thematisiert und ein grosses
Tabu. Diese Diskrepanz flihrte bei den
Eltern zu kritischen Ausserungen iber
die Betreuung ihrer Tochter. Plotzlich
war vieles andere auch nicht mehr gut:
Sie kam mit schmutzigen Kleidern nach
Hause, die Haare wurden zu wenig
haufig gewaschen, die Socken ver-
wechselt und so weiter. Wenn etwas
nicht stimmt in der Beziehung zwischen
Eltern und Fachleuten kommt dies mei-
stens in ganz banalen Kleinigkeiten
zum Ausdruck. Hier kénnte oft ein
klarendes Gesprach helfen. Eltern
machen oft die Erfahrung, dass sie —
sobald ihr Sohn oder ihre Tochter in
einer Institution ist — man sie nicht mehr
informiert und einbezieht. Ich denke
gerade in den ersten Wochen sind
Elterngesprache in verntftigem Mass
wichtig.

Was erwarte ich personlich
von Mitarbeitern und
Mitarbeiterinnen in sozialen
Institutionen?

Ich habe personlich positive und negati-
ve Erfahrungen gemacht, wie sicher alle
Eltern und wie sicher auch alle Fachleu-
te mit uns Eltern. Ich weiss, wir sind
auch nicht immer einfach. Ich bin aber
Uberzeugt, dass mit Toleranz, gesun-
dem Menschenverstand und Einfiih-
lungsvermogen viel erreicht werden
kann. Wir Eltern haben auch gewisse
Erwartungen, auch in bezug auf die
Entwicklung unseres behinderten Kin-
des. Diese Erwartungen mussen wir
dauernd an die Gegebenheiten anpas-
sen. Ein kleines Beispiel: Fur mich war
es vor einigen Jahren sehr wichtig, dass
meine Tochter lesen lernt. Da sie ein
recht aufgewecktes Madchen ist, war
ich auch Uberzeugt, dass mit intensiver
Schulung dieses Ziel erreicht werden
konnte. Sicher nervte ich oft ihre Lehrer
und Lehrerinnen mit dieser Forderung,
insbesondere da sie bereits am Anfang
sehr gute Fortschritte machte. Die Ant-
worten der Fachleute auf meine Frage,
wieso nicht mehr unternommen wdirde,
war mehrmals: Sie kénnen nicht akzep-
tieren, ein behindertes Kind zu haben.
Dies krankte mich tief. Ich merkte im
Lauf der Jahre, dass Christine das Lesen
mechanisch durchaus lernen konnte,
aber nicht versteht, was sie liest. Was
bringt ihr das? Heute kann ich durchaus
damit leben, dass sie einen Einkaufszet-
tel schreibt, der ausser ihr niemand ent-
ziffern kann, aber sie bringt die richti-
gen Einkdufe nach Hause. Wir haben
die Art des Dialogs mit den Fachleuten
geandert. Heute fihren wir alle drei

ANGEHORIGE UND IHRE ERWARTUNGEN

Monate ein Gesprach mit allen Beteilig-
ten: Lehrerinnen, Logopéadin ab und zu
auch der Reitlehrer und setzen die Prio-
rititen gemeinsam fest. Wir sind uns
auch bewusst, dass wir nie alle Ziele
erreichen und das wir unsere Erwartun-
gen an Christine auch immer wieder
korrigieren mussen. Im Erwachsenen-

“ Mithilfe zur
Forderung der
Integration.
Institutionen
sollten ihre Tiiren
fiir die Offentlich-
keit 6ffnen. ”

bereich kann dies sicher auch ange-
wandt werden, jedoch mit der klaren
Zielsetzung, die Hauptperson so weit
wie moglich einzubeziehen und im
Rahmen ihrer Moglichkeiten mitbestim-
men zu lassen. Als Eltern mochten wir,
dass unser Sohn oder unsere Tochter,
wenn sie erwachsen ist, auch in der
Institution als Erwachsene behandelt
wird. Sicher kénnen auch wir Eltern das
nicht immer. Ich bekomme auch heute
noch Huhnerhaut, wenn ich von Mut-
tern unseres Vereins hore, «mis Suseli
muess halt am Abe am achti i ds Bett,
es isch so mued». Susi ist 35.

Ein weiteres grosses Anliegen von
mir an die Fachleute in Institutionen ist
die Mithilfe zur Férderung der Integra-
tion. Institutionen sollten ihre Taren fir
die Offentlichkeit &ffnen. Ich weiss,
dass sehr viele das auch tun und ich
kenne die Bertihrungsangste der soge-
nannt «Normalen» aus eigener Erfah-
rung. Aber bitte helft uns! Wenn ich
mit meiner Tochter durch die Stadt
gehe, gibt es immer noch Leute, die sie
anstarren oder mich fir ihr Benehmen

“ Wir sollten
mithelfen, eine
Gesellschaft zu
schaffen, in der
es normal ist,
behindert

zu sein! ”

verantwortlich machen. Damit kann
ich leben. Wenn ich mit einer Gruppe
Behinderter ein Restaurant besuche,
habe ich oft einen hdheren Stellenwert
als ich das als Mutter habe. Es tont
dann sofort: ich bewundere Men-
schen, die die Geduld aufbringen, gei-
stig Behinderte zu betreuen. Der Sozi-
alstatus ist ein ganz anderer.
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