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Erwachsene mit geistiger Behinderung lernen, die Zukunft ohne die Eltern zu planen

Die Ablosung vom

Elternhaus vorbereiten

Die demografische Entwicklung zeigt: Viele Kinder
mit geistiger Behinderung {iberleben ihre Eltern.
Doch was, wenn die wichtigsten Betreuungs-
personen wegsterben? Im Kurs «Die Zukunft ist
jetzt!» bereiten sich Eltern und Kinder auf die
Zukunft vor.

Von Daniel Vonlanthen

Es gibt Hoffnungen und Wiinsche. Und es gibt die Realitdt. Zwi-
schen Traumwelt und Wirklichkeit 6ffnet sich oft ein riesiger
Graben. Den miissen die Teilnehmenden des Kurses «Die Zu-
kunft ist jetzt!» immer wieder iiberwinden.

Verschiedene Welten offenbaren sich zum Beispiel bei der Fra-
ge des Wohnens: Wo mochte ich zuhause sein? Menschen mit
geistiger Behinderung iiberschétzen oft die eigenen Moglich-
keiten der Selbststdndigkeit. Sollen sie trotzdem ihre Erfahrun-
gen machen dirfen?

Felix* 25, fiihlt sich am wohlsten bei der Mutter. Bei ihr konnte
er zeitlebens wohnen. Felix ist auf Betreuung angewiesen. Er
kann nicht allein kochen, einkaufen und den Haushalt besorgen.
Auch bei der Korperpflege braucht er Unterstiitzung. Wohin,
wenn das Hotel Mama plotzlich schliesst? Dieser Gedanke weckt
Angste - bei Mutter und Sohn. Aber die Realitét - sprich die de-
mografische Entwicklung - zeigt, dass Menschen mit Handicap
immer dlter werden und ihre Eltern tiberleben.

Kanton Bern und die Volkshochschule plus starteten Ende letz-
ten Jahres den ersten Kurs in Bern. Er besteht aus fiinf Treffen
und hilft Eltern und Kindern beim Ubergang von der Schule in
den Beruf, beim Auszug aus dem Elternhaus oder bei der Vor-
bereitung auf das Pensionsalter. Eltern, Schne und Téchter
diskutieren - teils in getrennten Workshops - iiber Arbeitsméog-
lichkeiten und Wohnformen und {iber den Kreis von moglichen
Personen zur Unterstiitzung und zur Ubernahme von Betreu-
ungsaufgaben. Im Kurs erhalten die Teilnehmenden Denkan-
stosse von Fachleuten. Es geht um die grundlegenden Themen
des Lebens: Freundschaft und Beziehungen, Arbeit und Freizeit,
personliche Rechte.

Wie schétzen Eltern und Kinder ihre Lebenssituation ein?
Ein Dutzend Eltern und ihre Kinder haben sich zu diesem Kurs
am Samstagnachmittag im Klassenzimmer des Schulhauses
Muristalden in Bern versammelt. Kursleiterin Kdthi Rubin, Ge-
schaftsleiterin Insieme Kanton Bern, erinnert daran, dass die
wesentliche Arbeit bei der Zukunftsplanung zuhause erfolgt.
Hierfiir stehen den Teilnehmenden Fragebogen zur Verfiigung,
die Eltern und Kinder ausfiillen. Die Fragen dienen zur Bestan-
desaufnahme der gegenwartigen Lebenssituation und der Mog-
lichkeiten. Oft gehen die Einschédtzungen auch zwischen Eltern
und Kindern weit auseinander.
An der Wandtafel listet Kursleiterin Rubin Tatigkeiten nach
positiven und negativen Aspekten auf. Stundenlang passiv vor
dem TV zu sitzen, ist keine erstrebenswerte

Pia, 34, trdumt vom Leben in einer Partner-
schaft. Doch diesen Partner gibt es nicht. Sie
wohnt immer noch bei der Mutter (siehe Box
Seite 34). Und die ist auch schon 72.

Die Interkantonale Hochschule filir Heilpada-
gogik Ziirich hat die Grundlagen zum Kurs

Passiv vor dem TV
zu sitzen, ist keine
erstrebenswerte
Tatigkeit. Malen
hingegen schon.

Tatigkeit, darin sind sich die Kursteilnehmen-
den einig. Musik horen und malen hingegen
schon. Auch gibt es unterschiedlich bewerte-
te Beschéftigungen. Sven zum Beispiel arbei-
tet nicht gerne am Tisch, weil dies negative
Erinnerungen an die Schulzeit weckt. Er hilft
lieber draussen im Garten oder beim Zigeln.

«Die Zukunft ist jetzt!» entwickelt. Insieme

3 3 CURAVIVA 4|13

>>

i
-
p
[}
°
=
£
[
o
o
c
o
(7]
K=
(2}
s
i
w




)
-
b
)
°
i
i
)
om
o
£
@
(7]
=
©
g
B
w

Sven kann die Begriffe Arbeit und Freizeit
nicht klar auseinanderhalten. Gregor, 28, Au-
tist, ertrdagt keinen Leistungsdruck, bevorzugt
repetitive Tatigkeiten und einen strukturier-
ten Tagesablauf. Roger wiederum braucht viel
Abwechslung. Felix liest gerne die «Glicks-
post» und 16st Kreuzwortrétsel, obwohl er na-
hezu Analphabet ist.

Hinten im Klassenzimmer hdangen Zettel mit Berufswiinschen
der Jugendlichen, die hier wahrend der Woche zur Schule ge-
hen: Freddy hat schon eine Schnupperlehre als Landschafts-
gartner absolviert. Céline mochte Dekorateurin werden; ihr

«Die Arbeit muss der
arbeitssuchenden
Person entsprechen,
nicht den Eltern und
nicht dem Beistand.»

A4-Blatt ist geschmiickt mit Modezeichnun-
gen. Dominik hat eine Ferienlandschaft ge-
zeichnet; sein Berufsziel: Hotelfachmann. Die
Regelklasse befasst sich ebenfalls mit Zu-
kunftsplanung. Auch fiir normale Jugendliche
ist der Schritt ins Berufsleben kein einfaches
Thema: Nils hat ein leeres Blatt abgegeben.

Zufriedenheit steht an erster Stelle

Res Stucker, Leiter des Wohnheims «Im Dorf» in Bleienbach BE,
ist im Kurs «Die Zukunft ist jetzt!» als Referent eingeladen und
berichtet tiber Mensch und Arbeit. Er fragt: Was bedeutet Ar-

Heims suchen weiter — Hubers haben das Etappenziel erreicht

Was ist, wenn die Eltern nicht mehr da sind? Diese Frage be-
schaftigt Pia Heim, 34, seit Jahren. Pia Heim kam mit Down-
Syndrom zur Welt und ist auf Unterstiitzung angewiesen. Der
Tod ihres Vaters vor einem Jahr verunsicherte sie sehr. Jetzt
lebt sie allein mit Mutter Marianne Heim, 72. Die Angst, auch
sie zu verlieren, ist immer prasent. Die Zukunft beschaftigt
Mutter und Tochter gleichermassen.

Da kam das Kursangebot «Die Zukunft ist jetzt!» gerade recht.
Marianne und Pia Heim treffen andere Eltern und Kinder mit
geistiger Behinderung und sehen, dass sie nicht allein sind.
Pia Heim wurde in einer kleinen Sonderschule fiir geistig leicht
behinderte Kinder in einem Berner Vorort eingeschult. Sie
kann lesen und schreiben, ist sensibel und lernbegierig und
hat einen guten Orientierungssinn. Sie ist musisch begabt und
sportlich. Nur mit den Zahlen hat sie Mihe.

Pia Heim bezieht eine IV-Rente. Nach der Schule und zwei
Berufsreifungsjahren absolvierte sie in einer Ausbildungsstat-
te eine zweijahrige Hauswirtschafts-Anlehre. Seit 14 Jahren
ist sie in derselben Institution tatig; sie hilft beim Putzen, in
Kiche, Lingerie und Werkstatt. Acht Jahre lang wohnte sie
ausserhalb des Elternhauses. Doch die letzte Zeit war schwie-
rig. Pia wurde krank und depressiv. Die Eltern liessen sie wie-
der zu Hause wohnen. Den Arbeitsweg mit Bus und Bahn legt
sie dreimal pro Woche allein zurtck.

Marianne Heim investiert viel Zeit fiir ihre Tochter; und der auf-
wendige Papierkram macht ihr immer mehr zu schaffen. Sie
weiss, dass Pia nie selbstéandig einen eigenen Haushalt wird
fihren konnen, wegen ihrer Zahlenschwache und wegen ihrer
emotionalen Probleme. Dennoch hat Pia den Traum vom eige-
nen Haushalt und - vor allem - von einer Partnerschaft nicht
ausgetraumt. Jahrelang suchte die Mutter nach einer geeigne-
ten Institution fur ihre Tochter und kennt die Angebote aus ers-
ter Hand, sass sie doch einige Jahre im Vorstand von Insieme
Region Bern und ist bestens liber die Wohnsituation informiert.
Sie war selber beteiligt bei der Griindung einer Hausgemein-
schaft mit begleitetem Wohnen. Doch fiir Pia fand sie keinen
geeigneten Platz: «Sie passt nirgendwo hinein.» Entweder sei-
en die Wohngruppen liberbetreut oder zu autonom, zu gross
oder zu klein. Auch unter Menschen mit mehrheitlich schwers-
ten Behinderungen fiihlt sich Pia auf lange Sicht nicht zuhause,
weil ihr Anregung und Kommunikation fehlen. Marianne Heim
trug sich schon mit dem Gedanken, das Eigenheim fiir eine
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Wohngemeinschaft umzubauen. Aber da stellen sich schwieri-
ge erbrechtliche Fragen. Pia hat zwei Geschwister.

Nach 15 Jahren Suche ist Marianne Heim noch nicht am Ziel:
«Wir kommen einfach nicht weiter.» Dennoch brachte sie der
Kurs zur Zukunftsplanung vorwarts: Mutter und Tochter be-
sichtigten weitere Institutionen und kdnnen jetzt auch die Fra-
ge der Beistandschaft klaren. Marianne Heims Fazit: «Der Kurs
hat uns Mut gemacht und unser Bewusstsein gestarkt.»
Einen grossen Schritt gewagt hat Chaim Huber, 40: Im Febru-
ar zog er von zuhause weg in ein Generationenhaus mit be-
gleitetem Wohnen in Sumiswald BE. Hier kann er mit Fachper-
sonen der Pro Infirmis (Assistenz und Spitex) ein ziemlich
selbstandiges Leben flihren. Er und die Mutter Susanne Huber,
69, erfuhren im Kurs «Die Zukunft ist jetzt!» von dieser Mog-
lichkeit und sind begeistert: «Wir haben eine ideale Losung
fir uns gefunden.» Chaim und Susanne Huber sind mit der
Zukunftsplanung an einem wichtigen Etappenziel angekom-
men. Im neuen Zuhause kann Chaim auch seiner grossen Lei-
denschaft, der Bildhauerei und Malerei, nachgehen. Seine
Werke waren schon an diversen Kunstausstellungen zu sehen.
Gesundheitlich geht es ihm besser. 1984 hat er als Velofahrer
bei einem schweren Verkehrsunfall ein Schadel-Hirn-Trauma
erlitten. 20 Monate verbrachte er im Inselspital. Sprechen,
Lesen, Schreiben, Gehen und Sitzen musste er von Grund auf

neu lernen. Heute leidet er unter Aphasie, Epilepsie und Ataxie
und bezieht IV, HE und EL.

US JAVY

Chaim Huber mit Mutter Susanne Huber:
«Wir haben eine ideale Losung fiir uns gefunden.»



Kursteilnehmer bei «Die Zukunft ist jetzt!» mit Kursleiterin Sara Heer: Es geht um die grundlegenden Themen des Lebens —

um Freundschaft und Beziehungen, um Arbeit und Freizeit.

beit? Die meisten Leute verbinden Arbeit mit Geld verdienen.
Doch bei Umfragen steht nicht der Lohn an erster Stelle, son-
dern die Zufriedenheit. Arbeit muss den Kompetenzen entspre-
chen, Entwicklungsmoglichkeiten bieten und die Teilhabe an
einem sozialen Umfeld ermdglichen. Doch die reale Arbeitswelt
sehe oft anders aus, sagt Stucker: «Traumvorstellungen und
reale Moglichkeiten stimmen leider allzu oft nicht iberein. Der
Mensch muss auf Kompromisse eingehen.»

Zuoberst stehen die individuellen Bediirfnisse. Stucker: «Die
Arbeit soll der Person entsprechen, nicht den Eltern und nicht
dem Beistand.» Das Wohnheim «Im Dorf» beschéftigt in sechs
Ateliers Menschen mit Handicap gemaéss ihren Moglichkeiten.
Sie konnen wahlen zwischen Holzverarbeitung, Kiiche, Karten-
herstellung, Filzen, Kerzen ziehen und Verpackungsauftragen.
Doch auch in den geschiitzten Werkstatten herrscht ein gewis-
ser Leistungsdruck.

Stucker engagiert sich bei der Integration im freien Arbeits-
markt: «Hier liegen noch viele Mdglichkeiten brach.» Einen
niederschwelligen Arbeitsplatz hat Stucker zum Beispiel in
einem Restaurant organisiert, das jemanden suchte fiir die
Entsorgung von Altglas.

Er schreddert sensible Akten

An einem Fallbeispiel beweist Stucker, dass auch ein Mensch
der Pflegestufe sieben oder mehr eine Beschéftigung finden
kann - mit Kreativitat und Wohlwollen. Eine Anwaltskanzlei
in der Region suchte einen Mitarbeiter, der nicht lesen kann.
Seine Aufgabe: einmal wochentlich sensible Akten schreddern.
Nach einer kurzen Testphase war der Mann mit Down-Syn-
drom bestens integriert. Die Zniinipause verbringt er inzwi-
schen mit den Angestellten der Kanzlei. Sie haben seine heite-
re Art schitzen gelernt und sind froh, dass er jeweils die
Gipfeli vom Bécker bringt. ®

Fotos: Daniel Vonlanthen

*Die Vornamen der Kursteilnehmenden wurden geandert,
mit Ausnahme von Marianne und Pia Heim sowie Susanne
und Chaim Huber.

Der Kurs «Die Zukunft ist jetzt!»

Die zunehmend léngere Lebenserwartung bei Menschen
mit Behinderung hat komplexe Folgen, die in der Schweiz
noch kaum erforscht sind. Speziell betroffen sind erwach-
sene Menschen mit einer geistigen Behinderung, die bei
ihren Eltern wohnen. Fachleute schatzen die Zahl dieser
Wohnverhaltnisse in der Schweiz auf etwa 5000.

Konkret heisst dies, dass immer mehr behinderte Kinder
ihre Eltern Giberleben. Fallen die wichtigsten Betreuungs-
personen aus, gibtes eine Notfalliiberweisung in ein Wohn-
heim - eine schmerzhafte Erfahrung fiir die Betroffenen.
Dennoch treffen die wenigsten Eltern Vorbereitungen fir
die Zukunft. Dies haben Studien gezeigt.

Die Hochschule fiir Heilpadagogik (HfH) Zirich hat das
Problem erkannt und untersttitzt die Betroffenen mit Kur-
sen in Zukunftsplanung. Judith Alder und Monika T. Wicki,
zustandig fur Forschung und Entwicklung an der HfH, ha-
ben die Grundlagen zum Kurs «Die Zukunft ist jetzt!» ent-
wickelt. Seit 2012 wird er in mehreren Kantonen durch
Insieme und Bildungsanbieter vor Ort durchgeflhrt. Die
HfH unterstltzt die Organisation und prift die Wirkung im
Rahmen einer vergleichenden Interventionsstudie mit
100 Familien. «Die Wirksamkeit des Kursangebots wird
daran gemessen», erlautern Alder und Wicki, «ob die Fa-
milien die Planungstatigkeit aufnehmen oderim Planungs-
prozess voranschreiten.»
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