Die Zukunft ist jetzt!

Familien, die ihre erwachsenen Séhne und Tochter mit
geistiger Behinderung zu Hause betreuen, stehen oft
vor grossen Herausforderungen. Um sie zu unterstitzen,
wurde an der HfH ein Kursprogramm entwickelt.

Wichtiger Austausch:
Familie im Gespréach
Uber ihre Zukunft
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«Die Planung fiir die Zukunft unseres geis-
tig behinderten Sohnes umfasst tausende von
Schritten. Ich hoffe, dass ich in diesem Kurs die
néchsten Schritte sehe». Fiir eine Mutter ist dies
der Hauptgrund zur Teilnahme an dem Pilotkurs
«Die Zukunft ist jetzt!», einem Kursangebot zur
Zukunftsplanung von Familien mit einer erwach-
senen Tochter oder einem Sohn mit geistiger Be-
hinderung, die zu Hause wohnen. Vielen Famili-
en in einer solchen Konstellation fillt es schwer,
dariiber zu diskutieren, was spiter sein soll, wenn
die Eltern einmal nicht mehr da sind. «Wir sind
hier, weil man kaum die nétigen Informationen
bekommt, wie man mit der Situation umgehen
soll. Wir wissen nicht, wo wir uns hinwenden
sollen und wer wofiir zustindig ist», fithrt eine
Kursteilnehmerin das Dilemma weiter aus. Die
Angehérigen berichten von fehlenden individuell
angepassten Angeboten und fehlender Ubersicht-
lichkeit in Bezug auf die Zustindigkeit und das
Informationsangebot. So entsteht bei vielen das
Gefiihl, mit Fragen und Problemen alleine fertig
werden zu miissen. Dies soll sich mit dem Pilot-
kurs der HfH nun 4ndern: Insgesamt acht Fami-
lien nehmen an dem Kurs teil. Ein wichtiges Ziel
dabei ist, dass die Familienangehorigen unterei-
nander ins Gesprich kommen. Gemeinsam soll
iiber das Thema Zukunftsplanung nachgedacht
werden.

Die Notwendigkeit einer Zukunftsplanung

Die demografische Alterung bei Menschen mit
Behinderung hat komplexe Folgen, die in der
Schweiz kaum erforscht sind. Betroffen sind auch
erwachsene Menschen mit geistiger Behinde-
rung, die noch bei ihren Eltern wohnen. Mit der
steigenden Lebenserwartung behinderter Men-
schen werden die Eltern die Betreuung ihrer Séh-
ne und Téchter oftmals nicht mehr bis an deren
Lebensende leisten kénnen. Ohne vorangehende
Planung kann es bei Krankheit oder Todesfall der
Eltern zu unvorbereiteten Ubergingen in neue
Wohnsituationen oder zu Notfalliiberweisungen
kommen. In der Schweiz sind schitzungsweise
5000 Familien davon betroffen. Die Angste und
Schwierigkeiten, die mit der Zukunftsplanung
einhergehen, sind fiir viele betroffene Familien
eine Belastung und die damit verbundenen Hin-
dernisse scheinen oft uniiberwindbar.

Eine Analyse deutschsprachiger Angebote
zeigt, dass hier vor allem auf der Ebene der In-
dividuen angesetzt wird. In dem ausgewihlten
Programm hingegen wird die gesamte Familie
miteinbezogen. Das Peergruppen-Interventions-
programm des «Rehabilitation Research and
Training Center on Aging with Developmental
Disabilities» (RRTCADD) wurde an der HfH
iibersetzt und an die hiesigen Verhiltnisse ange-
passt. Mithilfe des eingangs erwihnten Pilotkur-
ses wurde das Programm nun einer ersten Evalua-

tion unterzogen. Ausgehend von den Ergebnissen
des Pilotkurses wird an der HfH derzeit das
Kursangebot fiir die Zukunftsplanung betroftener
Familien entwickelt.

Das Kursangebot entspricht einem Bediirfnis

Der Pilotkurs umfasst fiinf Abende, die alle ihn-
lich aufgebaut sind. Nach einer gemeinsamen
Begriissungsrunde arbeiten die Teilnehmenden
in zwei Gruppen. Die Gruppe der Angehérigen
wird von einer Erwachsenenbildnerin und einem
betroffenen Familienmitglied geleitet, die Gruppe
der Personen mit geistiger Behinderung von ei-
ner Ausbildnerin des Bildungsclubs Pro Infirmis
gemeinsam mit einer Person, die gelernt hat, mit
geistiger Behinderung selbstindig zu leben.

Die Teilnehmenden aus der Gruppe der
Menschen mit einer Behinderung fiihlen sich
wohl zu Hause. Sie denken noch nicht daran, dass
ihre Eltern einmal alt werden und sie vielleicht
den Wohnort wechseln miissen. Hier setzt der
erste Kursabend an. Die Teilnehmenden erhalten
Gelegenheit, sich mit den unterschiedlichen Le-
bensabschnitten, dem Alterwerden und mit dem
Treften von damit verbundenen Entscheidungen
zu befassen. Einer der Teilnehmer nimmt dabei
zum ersten Mal bewusst wahr, dass seine ihn be-
treuende Mutter #lter ist, als er dachte, und dass
sie wahrscheinlich vor ihm sterben wird. Den
Teilnehmenden wird allgemein klar, dass es wich-
tig ist, die eigenen Wiinsche und Vorstellungen
fur die Zukunft der Familie zu erzihlen.

Am zweiten Kursabend wird iiber diese Zu-
kunftstriume ausgiebig gesprochen. Gemeinsam
wird nach Ressourcen geforscht, die dabei helfen
konnten, diese Triume zu verwirklichen. Das
Aktivieren wichtiger Beziehungen und Unter-
stiitzung von aussen bildet einen wichtigen Teil
dieser Reflexionsarbeit.

An den darauf folgenden Kursabenden wer-
den folgende Themen besprochen: gewtinschte
Wohnformen, Arbeits- und Beschiftigungs-
moglichkeiten, mogliche Freizeitaktivititen und
rechtliche und finanzielle Aspekte sowie Merk-
male einer kiinftigen Bezugsperson.

Die Kursteilnahme entlastet Betreuende

Hauptanliegen des Kurses ist es, die Planungs-
titigkeit innerhalb der Familie anzustossen. Ein
weiteres wichtiges Ziel ist, dass die Familien ithren
Bedarf an Unterstiitzung klidren und die notwen-
digen Informationen erhalten, um sich selbstin-
dig dafiir einzusetzen. Daher fiillen alle Familien-
mitglieder gemeinsam eine Absichtserkldrung aus.
Darin wird festgehalten, was sich die einzelnen
Familienmitglieder fr die Zukunft wiinschen
und wie sie diese Wiinsche umsetzten méchten.
Auch wichtige biografische Informationen zur
Familiengeschichte, zur Gesundheitsversorgung
und zur Pflege des behinderten Familienmitglieds
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sowie Beschliisse zur finanziellen und rechtlichen
Situation und zur Vorsorge werden festgehalten.

Die Begleitstudie in den USA konnte zeigen,
dass die Teilnahme am Kurs und das Erstellen
der Absichtserklirung bei den Betreuungsperso-
nen zu einer Abnahme der subjektiv empfunde-
nen Belastungen und auf Seiten der behinderten
Personen zu einer Zunahme selbstindig gefillter
Entscheidungen fithrten. Zudem konnte eine Zu-
nahme der Thematisierung von Zukunftsplinen
der Familienangehdrigen untereinander festge-
stellt werden.

Es fehlt an alternativen Wohnriumen

«Die Familien brauchen Mut, sich den Problemen
zu stellen, welche sich mit dem eigenen Alter und
der damit verbundenen Anderung der elterlichen
Betreuungsmdglichkeit ergeben», stellte eine Per-
son fest, die an der Expertenbefragung der HfH
teilgenommen hatte. Diese Befragung zeigte, dass
Organisationen, die im Bereich Geistige Behinde-
rung arbeiten, bereits sehr viele Beratungsangebote
zur Unterstiitzung der Zukunftsplanung zur Verfii-
gung stellen, diese werden aber oft nicht genutzt.

Viele Familien fithlen sich mit ihren Angs-
ten und Unsicherheiten auf sich alleine gestellt.
Besonders wichtig in diesem Kursangebot ist
deshalb die Maglichkeit, sich mit andern Eltern
auszutauschen. Ein Familienmitglied erzihlt von
den bisherigen Erfahrungen in direkten Bera-
tungsgesprichen und die Erleichterung, die durch
die Teilnahme am Kurs entstanden ist: «Endlich
gibt es so etwas. Es gibt viele Beratungsangebo-
te. Aber man hat auch Angste. Der Kurs ist nie-
derschwelliger. Hier kann man sich austauschen,
andere Familien sehen und sich mit ihnen bespre-
chen. Beratung ist immer gleich face to face. Ganz
wichtig ist auch, dass die S6hne und Téchter mit
einer Behinderung am Kurs teilnehmen, damit
der Austausch stattfinden kann.»

Eines der grossten Probleme ist allerdings,
dass alternative Wohnangebote fehlen oder nicht
finanzierbar sind. Wie eine Studie aus dem Jahr
2006 im Kanton Fribourg zeigt, leben drei Viertel
der Menschen mit geistiger Behinderung, die in
geschiitzten Werkstitten und Ateliers arbeiten, in
einem Wohnheim. Zwar hat die Gruppengrosse
in den Wohnheimen stark abgenommen und es
wurden Aussenwohngruppen aufgebaut, den-
noch entspricht das Angebot nicht immer den
Wohnmdglichkeiten, wie sie sich die Teilnehmen-
den im Kurs «ertrdumten» und es sich die Eltern
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erhofft haben. Besonders bei schwer behinderten
Menschen miissen die Eltern oft froh sein, iiber-
haupt einen Platz zu bekommen.

So wiinscht sich ein Elternpaar ein «Daheim»
mit einer herzlichen und liebevollen Atmosphire
fur ihren Sohn. Eine andere Familie méchte ihrer
Tochter mithilfe einer angepassten Begleitung ein
selbstindiges Wohnen ermdglichen. Viele Eltern
hoffen deshalb auf das Assistenzbudget. Mit dem
Assistenzbudget erhalten Menschen mit einer
Behinderung zusitzliche finanzielle Mittel, um je-
manden anzustellen, der sie im Alltag unterstiitzt.
Ein erster Pilotversuch mit dem Assistenzbudget
luft in einigen Kantonen bis Ende 2011. Das As-
sistenzbudget ermdglicht individuelle Losungen
und die Betroffenen konnen eher als Beztiger von
Dienstleistungen denn als Bittsteller auftreten.
Denn Bittsteller zu sein, ist fiir die Angehérigen
und fiir Personen mit einer Behinderung sehr un-
angenehm. Die Bezugsberechtigung fiir das Assis-
tenzbudget wurde aber auf miindige erwachsene
Versicherte eingeschrinkt, so dass geistig behin-
derte Menschen im Moment keinen Anspruch auf
diese Finanzierung haben.

Ein wichtiges Thema fiir die Heilpidagogik

In den Wohnheimen im Kanton Ziirich sind
mehr als ein Drittel der Bewohnerinnen und Be-
wohner zwischen 46 und 64 Jahre alt, 9 Prozent
sind ilter als 65 Jahre. Viele Institutionen sind sich
der Problematik bewusst und bieten entsprechen-
de Gesprichsangebote an. Ein Institutionsleiter
hilt fest: «<Wir in den Institution bieten auf jeder
Wohngruppe Unterstiitzung an, denn auch hier
werden die Eltern ilter und sie haben sich zum
Teil keine Gedanken iiber vormundschaftliche
Massnahmen gemacht oder wie die finanzielle
Situation in Zukunft aussieht, oder ob die Ge-
schwister eine Rolle spielen kénnten.»

Doch in vielen Institutionen im Kanton
Zirich sind differenzierte Alterskonzepte erst
im Aufbau. Daher wird man sich im Fachgebiet
Heilpidagogik — und damit auch an der HfH - in
Zukunft vertieft mit den komplexen Fragestellun-
gen rund um Menschen, die behindert sind und
alt werden, auseinandersetzten. Beispiele sind
die Begleitung von Menschen mit geistiger oder
auch kérperlicher Behinderung beim Ubergang in
den Ruhestand, die Unterstiitzung im Alter beim
Wohnen in Institutionen, die Gesundheitspriven-
tion, die Arbeit mit alten Menschen mit einer De-
menzerkrankung oder der Umgang mit Seh- bzw.

Viele Familien
fithlen sich
mit ithren
Angsten und
Unsicherheiten
auf sich alleine
gestellt.

Schwerpunkt
«Erwachsene und
alte Menschen
mit Behinderung»

Auch im Alter sind
Menschen mit Behinde-
rungen auf spezielle
Unterstiltzung ange-
wiesen. Im Rahmen
dieses Schwerpunktes
wird untersucht, welche
Probleme, BedUrfnisse
und Entwicklungs-
moglichkeiten sie haben
und welche Mass-
nahmen zur Verbesserung
der Lebensqualitat
notwendig sind. Ziel ist
es, gerontologisches
und behinderungs-
spezifisches Wissen
anwendungsorientiert
fur die heilpddagogische
Praxis aufzubereiten.
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Ziel selbstandiges
Wohnen:
Kursteilnehmerin

Horbeeintrichtigungen, die das Alter zusitzlich
mit sich bringt. Fur die Arbeit der Heilpidagog-
innen und Heilpiddagogen in der Praxis ist es da-
bei wichtig, dass sie ihre Arbeit auf aussagekriftige
Forschungsergebnisse abstiitzen kénnen.

Forschung fiir die Praxis

Am letzten Abend des Pilotkurses geht es darum,
dass die Zukunftswiinsche, die in der Absichts-
erklirung formuliert wurden, auch umgesetzt
werden. Von den einzelnen Familienmitgliedern
werden die nichsten konkreten Schritte formu-
liert und festgehalten. Viele wollen Personen im
Bekannten- und Verwandtenkreis kontaktieren,
um eine Bezugsperson zu finden fiir die Zeit
nach dem Tod der Eltern. Eine Familie méchte
das Elternhaus einem Wohnheim in der Nihe
als Aussenwohngruppe anbieten, um dem Sohn
so zu ermoglichen, nach dem Ableben der Eltern
zu Hause wohnen zu bleiben. Diesen Wunsch hat
der Kursteilnehmer im Verlauf des Kurses in sei-
ner Familie gedussert. «Ich dachte, ich weiss, was
meine Tochter will», fasst eine Mutter ihr Erstau-
nen in Worte. Sie hat sich nun zum Ziel gesetzt, in
den nichsten vier Jahren die Wohnsituation den
Wiinschen ihrer Tochter entsprechend neu zu re-
geln. Die durch den Kurs angeregten Gespriche
innerhalb der Familie zeigen die Wiinsche aller
Beteiligten deutlich auf. Diese Grundlage ermdg-
licht das Angehen und Umsetzen einer Planung
der Zukunft.

Das Kursangebot wird nun nochmals tiber-
arbeitet und an mehr als 50 Familien auf die
Wirksamkeit zur Zukunftsplanung tiberpriift.
Voraussichtlich im Frithling 2012 wird ein evalu-
ierter Kurs zur Verfiigung stehen, den die HfH
interessierten Institutionen in der Praxis iiber-
geben kann.
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