Ulrike Meier

Erfahrungen mit Wohnenrichtungen

1988 wurde bei mir in der 16ten Schwangerschaftee@ine
Drillingsschwangerschaft festgestellt. Eineiigellbrge wie sich
spater herausstellte.

Heute sind unsere Sohne Christian, S6ren und Briafre alt.

In einem Monat werden sie 21 Jahre und unsere &otlga 17.
Bei unseren Jungs wurde im Alter von drei Jahreémkindlicher
Autismus nach Kanner diagnostiziert und leben rainlgl Jahren in
vollstationaren Einrichtungen.

Trotz ihrer Eineiigkeit sind unsere Kinder versdaa. Nicht sehr
stark wie ich finde und doch fuhrte es dazu, desmdder
Zwischenzeit an unterschiedlichen Orten und innscteedlichen
Einrichtungen leben. So heil3t es im Flyer zu Gilans
Lebensort: Es handelt sich um eine Wohngruppe fémddhen mit
geistiger Behinderung und autistischem Syndrom.

Soren lebt in einer Intensivgruppe fir MenschenAuitismus mit
extrem ausgepragten Symptomen und Eric in einermp@dim

Einrichtung zur Betreuung von seelisch-oder geiktigperlich



behinderten Erwachsenen.

Wie kam es nun zu dieser Entwicklung?

Ich hatte viel gelesen, um die Behinderung meiridm® verstehen zu
konnen und grofRe Angst vor der Zukunft. Es kamRderkt, an dem
unsere familiare Kraft erschopft war und ich mu$steen eine
Heimunterbringung zu akzeptieren. Mit professitarefilfe

ging es zunéchst darum die Fragen zu klaren: Weares ich von der
Einrichtung, wie und in welchem Rhythmus will unaink ich den
Kontakt zu meinen Kindern pflegen? Durch Zufalléren mein
Mann und ich von einer anthroposophischen Heimssetale am
Bodensee. Man interessiere sich dort besondedafiThema
Autismus und habe eine bemerkenswerte Kompeteaickt.

Schon der erste Kontakt mit der Einrichtung gabfiioig.

Bei den folgenden Besuchen mit und ohne unseredifithite ich
mich in meinen Angsten und Fragen ernst genommerverstanden.
Wichtig fur die Entscheidung war auch die rdaumlié¢hgteilung und
Gestaltung der Einrichtung. Die Kinder leben dok wm einem
kleinen Dorf mit einzelnen Hausern und einer fagniéihnlichen

Struktur. Die Schulzeiten sollten unsere S6hneesinEinrichtung



verbringen und die Ferienzeiten Zuhause bei uns.

Im November 1994, einen Tag nach seinem 6ten @&shgrbrachten
wir SOren an seinen neuen Lebensort. Im Hausbékiainen wir
spéater lesen: Das Einleben schien ihm nicht scawéallen,
schnell wusste er innerhalb des Hauses wo sein 2mshund wo die
Mabhlzeiten eingenommen werden. Im Sommer 1995dalgim Eric
und Christian. Auch ihnen fiel es nicht schwer sitkden neuen
Lebenssituationen zu recht zu finden. Es stelite sin Rhythmus
aus Schulzeiten in der Einrichtung und den Ferikezeuhause ein.
Durch das Erleben meiner Kinder in den Ferien Beitie den
Kontakt zu ihnen. Ich konnte so herausfinden, olnesn emotional
und gesundheitlich gut ging und an Entwicklungsisiem mitwirken.
Wahrend der Schulzeiten telefonierte ich wochemthic fest
vereinbarten Zeiten mit den Hausverantwortlichardén
ausfuhrlichen Gesprachen bemerkte ich eine wirglidrahrnehmung
meiner Kinder und deren individuellen Besonderimeite
Nach und nach entwickelte sich eine vertrauensvalEammenarbeit
zwischen Elternhaus und den Mitarbeitern.

Durch Veranstaltungen vor Ort erhielten wir einendick in



Unterrichtsinhalte der Schule und die Ausgestaltter jahres-
zeitlichen Feste. Es gab die Mdglichkeit in deri®ehund im Haus zu
hospitieren und vor Ort mit der gesamten Familie Aeispiel
Weihnachten zu feiern. Darliber hinaus wurde zuaM#it an der
konzeptionellen Weiterentwicklung des Platzes damgn.

Durch diese Offenheit entwickelte sich bei unsfaltine Sicherheit,
dass die inhaltlichen Angebote und Therapien zu debensabschnitt
unserer Kinder passten. Die Mitarbeiter waren inLdagye sich auf die
Verhaltensweisen unserer Kinder individuell einsgkn und an deren
Entwicklung kreativ, ausdauernd und fursorglicterassiert.

Als Christian 8 Jahre alt war wurde uns zum Beldpeeichtet, dass er
verstarkt seine Bedurfnisse durch Gestik und Miaukdruckt

und dieses Kommunikationsbediirfnis nun durch Sykartén
unterstutzt wird. In dieser Zeit erhalt er sowallHause als auch in
der Einrichtung logopadische Begleitung.

Etwa zur gleichen Zeit besteht Eric zwanghaft aefiEinhaltung
taglicher Ablaufe. Es werden deshalb bewusst Argn im

Tages- und Wochenrhythmus eingebaut, damit erimese

Zwangshandlungen wieder freier wird.



In den Ferienzeiten zu Hause hatten wir Hilfen Hyumge Menschen
die in inren Semesterferien Uber viele Jahre bgiknfahrungen fur
ihre spatere Berufstatigkeit sammelten und unsrsiiiiizten. Sie
tbten mit unseren Kindern Aktivitaten der FreizBidzu gehorten
z.B. Kinobesuche, Einkaufe in der Stadt, Rollerémhund ins
Schwimmbad gehen, Eric lernte in dieser Zeit ddswvomen

und Fahrrad fahren. Zu Hause wurde gebastelt, gehamd gekocht
und Gesellschaftsspiele gespielt. Neu eingelbteivitdéen wurden
von den Mitarbeitern in der Einrichtung gerne armgamen und
integriert. So erlebten wir Gber viele Jahre hinwate gute und
partnerschaftliche Zusammenarbeit zwischen Eltersiuad
Einrichtung. Schwierige Entwicklungsphasen und peierende
Verhaltensweisen konnten gut ausgehalten werderg dass wir uns
als Eltern Uberfordert gefuihlt hatten.

Nach 12 Jahren wechselten Christian und Sérenerudelmschule
in den Werkstufenbereich der gleichen Schulgembafscaber an
einen anderen Standort. Eric blieb noch ein westdedr am alten
Standort, um dort in die Werkstufe zuwechseln.

In seinem letzten Hausbericht steht: Eric konnth als altester



Jugendlicher weiter entwickeln. Er schaffte es Aikgn flr die
Hausgemeinschaft gewissenhaft auszufiihren. Dazirgeh
Tatigkeiten in der Kuche, wie die Spllmaschine aimd ausrdumen
und das Geschirr ordentlich in die Schranke rauenTische
decken und zuverlassig Hol- und Bringdienste Uldemen.

Er kann seine Wiinsche und Eindrticke verbal du3etrantwortet
auf Fragen mit kurzen Satzen. Wahrend der Werksteiehatte er
die Moglichkeit ein Praktikum in einer Erwachsenaniehtung zu
absolvieren und auf diesem Weg einen Lebensoliesed
anthroposophischen Einrichtung zu finden. Zunabbgann sein
neuer Lebensabschnitt geradezu euphorisch. Ertetargut gelaunt,
anpassungsfahig und zuverlassig.

Doch personelle Veranderungen, ein Todesfall ineseiWohngruppe
und der geanderte Rhythmus von Besuchen zu Haudaenahn
unsicher. Zu Erics Persdnlichkeit gehort auch, @éaseine Krafte
nicht richtig einschatzen kann. Dann wird er matoini stark unruhig,
fragt ununterbrochen nach dem Tagesrhythmus, $gioezlich
lauthals los oder schlagt sich selbst so fest antldanden auf die

Ohren, dass es schon zu inneren Verletzungen kam.



Schwierige Verhaltensweisen verunsichern nichtdmelEltern
sondern auch die Mitarbeiter in den Einrichtundéumn kommt es
darauf an, ob die Kommunikation zwischen Mitarbaitéltern evt.
hinzugezogenen Arzten oder Therapeuten und vanalleserem
Kind gut funktioniert. Fragen, Winsche und klaregidmzungen
mussen offen formuliert werden kdnnen. Je ahnliahegre
Haltungen, Regeln des taglichen Lebens und vomadlie
Erwartungen gegeniber dem Kind sind, desto leidhtédtioniert die
Zusammenarbeit. In Erics Situation holten sichMi&arbeiter eine
externe Beratung und organisierten ein Treffenaltan Personen,
die mit Eric im Haus zu tun haben und uns Eltern.

Unsere Erfahrungen und Wahrnehmungen mit Eric wurde
interessiert erfragt, ebenso berichteten die Mdiaelp tber ihre
Beobachtungen und Erlebnisse mit ihm. Die Sorgesva@ntuell eine
beginnende Psychose bei Eric die Ursache fir sgjaspanntes

Verhalten sein kdnnte, konnte so genommen werden.

Soren und Christian wechselten wie bereits erwabhah der Schule
in den Werkstufenbereich an einen anderen Standkrt€ltern, die

Lehrer und Mitarbeiter im Haus erwarteten alle sdsish S6ren mit



dem Ubergang in die neue Lebensphase schwer tufewda er in
seiner Kindheit und im jugendlichen Alter sensildés seine Brider
war. Er reagierte auf Uberforderung mit starken
Autoaggressionen. Doch ihm tat der Wechsel sehriguivurde
iInsgesamt ausgeglichener und tbernahm ihm aufgpetea
Tatigkeiten. Der Werkstufenbereich war jedoch Kemmit Zukunft,
da er nur als Zwischenstufe eingerichtet ist msL&ibensort gefunden
ist. Dieser Umstand brachte flir uns Eltern eind8grderunsicherung
mit einigen Krisen. Soren lebt inzwischen in eikerrichtung fur
Kinder-Jugendliche und Erwachsene. Vor dem erneitechsel
organisierte auch hier die Einrichtung ein Trefieih
Verantwortlichen aus den Bereichen Wohnen, Scimuslizinischer
und psychologischer Betreuung. Um ihm die Eingewidigsphase
maoglichst leicht zu machen, wurde versucht, S6Rrebleme und
Ressourcen einzuschatzen. Zunachst lebte er imeine

Haus mit Menschen mit unterschiedlichem Hilfebedarf

Die Mitarbeiter waren dem Themenbereich Autismugegéber sehr
aufgeschlossen und interessiert. Auch hier kamrSzwaachst gut

zurecht, doch das blieb nicht so. Mit einem Mitbeéwer wollte er



sich so gar nicht vertragen. Er wurde wieder awgoegsiv und nun
auch fremdaggressiv und entdeckte wieder die Magnarum
zerreil3en, so wie er es auch schon friher einntahdette.

Alle Beteiligten, Mitarbeiter, wir Eltern und Sorenlebten eine
schwierige Zeit. Zusammen mit den Verantwortlickanhten wir
nach Losungen. Am Platz gibt es eine Intensivgeufip Menschen
mit Autismus mit extrem ausgepragten Symptomerddterte einige
Zeit bis Soren dort einziehen konnte.

Die Mitarbeiter in der neuen Gruppe haben einegrol}
Sicherheit und entspannte Haltung im Umgang mivsstigen
Verhaltensweisen. Séren steht hier unter keinema8singsdruck.
Auch hier zerreist er hin und wieder Matratzen. Miérbeiter
probieren ohne Anregung durch uns neue Wege aus.

Mit Séren erleben wir, dass unsere Kinder manctBedlirfnisse
haben, die zuné&chst nicht unseren Vorstellungespesthen.

Seine Verhaltensweisen waren zu dem Zeitpunkt dené&nach
einem Lebensort oft unangepasst und provozierebdein
motorisches Geschick und Konzentrationsfahigkeit den Zugang

zu einem Werkstattplatz erméglichen wissen wir moicht.



Nun lebt er in einer grof3en Einrichtung und prefitivon deren
Vielfaltigkeit. Flexibel kann hier auf die indivigllen Moglichkeiten
und Bedurfnisse reagiert werden. Seine Besonderh&eten nicht in
den Vordergrund, da er mit vielen besonderen Maszisammen
lebt. Soren ist dadurch viel weniger auffallig geden. Er vermittelt
uns das Geflhl von groRem Vertrauen in Menscheihdigositiv
zugewandt sind. Sehr erleichternd fiir uns als Eltgtrauch die
Tatsache, dass Aufgaben die wir all die Jahre @menmen haben,
wie z.B. Frisdrbesuche, Einkauf von Kleidung undaoArztbesuche
nun von Mitarbeitern Gbernommen werden. Und manches
funktioniert unproblematischer als mit uns Eltern.

So konzentrieren wir uns auf gemeinsame Urlaubegaigenseitige

Besuche.

Christian wechselte nach der Schulzeit mit SoresienVerkstufe.
Ihm haftete der Ruf an schwierig zu sein. In eirgancht steht:
In der Pubertat haben schwierige Verhaltensweiagerzommen.
er zerriss Zeitschriften, Spielkarten und Bicher.

Christian begann den Mitarbeitern bei Spaziergangsgrulaufen.



Im Unterricht storte er durch motorische Unruherdgiehupsen von
Mitschulern.

Weiter heil3t es: er braucht klare Absprachen unBriamen.
Aufgaben missen klar besprochen und kontrolliertes. Eine
verlassliche Einzelbetreuung ist notwendig.

Ich empfinde es auch so, dass Christian lebhatels seine Bruder.
Und er ist auch viel interessierter an Beziehungahallem was dazu
gehort. Er will beachtet werden.

Wenn Eric mehr Aufmerksamkeit wiinscht, benutztegmes Sprache,
Soren zieht sich zurlick und reagiert stark veradger

Wahrend Christians Besonderheiten in der Schulé nelativ gut
aufgefangen werden konnten, gelang dieses in dekdtudenzeit
nicht mehr. Seine eingeschrankte Kommunikationgtht konnte
nicht erweitert werden. Die ihm angebotenen Stmattueichten nicht
aus. Christian war zusehends tberfordert mit deamgeen Situation.
Auch mit den Mitbewohnern in der Gruppe kam er immeniger
zurecht. Er reagierte immer angespannter und frggreéasiver

Bei Soren hatten wir in der Vergangenheit erlebgssdVedikamente

manchmal nétig sind, aber auch wieder abgesetztemer



Also waren wir bereit Christian medikamentds eilheste

zu lassen. Auch die Medikamente brachten keineaktuthg.

Wir als Eltern sahen nur noch eine einzig sinnvbtsung:
Christian muss die Einrichtung wechseln.

Glucklicherweise konnten wir einen Platz in eikiginen
uberschaubaren Wohneinheit finden, die zur danalfgt noch im
Aufbau war. Bei Christian ftihrte der Umzug zunagchsht zu der
erhofften Entspannung. In der Einrichtung hatte peaoch viel
Erfahrung mit Menschen mit Autismus und eine bereit
funktionierende Wohneinheit. Das gab uns Hoffnung.

Nach fast 3 Jahren ist er ruhiger geworden. Emtimnmer

noch eine hohe Dosis Psychopharmaka. Die Anfordgmm@an das
tagliche Leben sind auf ein Minimum reduziert.

Im Vergleich zu Eric und Soren kann ich seine Situnanur schwer
ertragen. Woran liegt es, dass bei ihm die Entwinglso schwierig

ist? Liegt es an Christian oder sind es die auf3@esgiingungen?



Abschlieliend mdchte ich einige Punkte aufzahlenyrkiner
Meinung nach wichtig sind, damit eine gute Zusamanieait

zwischen Eltern und Einrichtung funktioniert.

Es muss Offenheit herrschen.

- Berichte aus dem alltaglichen Leben in der Eintalgt helfen
uns Eltern eine Vorstellung davon zu bekommen,esieneinem
Kind geht.

- Der Informationsfluss unter den Mitarbeitern muss
funktionieren.

- Mitarbeiter mussen sich fir das Elternhaus intézess,
Biographiearbeit ist hier so ein Begriff den icnnen méchte.

- Dokumentation ist ein unverzichtbarer Punkt, ichchté in
regelmafiigen Abstanden Berichte lesen.

- Eltern erhalten Listen der Mitarbeiter aus den Réen
Wohnen und Arbeiten.

- Man muss verlasslich die richtigen Ansprechparteeeichen

konnen und dieser muss immer etwas zu berichtesewis



Kleine Anekdoten helfen hier, wie z.B. heute hatseinen
Reisverschluss alleine zugemacht.

- Zeitnahe Informationen zu Personalwechsel: dieirstPunkt
den ich immer als extrem schwierig erlebe.

- Es muss Klarheit dariber herrschen wie viel Mitdrer Eltern
gewinscht ist.

- Die medizinische Versorgung muss funktionieren.

- Gute Korperpflege und Erndhrung mussen sicherdiestat.

Das sind eigentlich alles Selbstverstandlichkeifetioch entstehen
hier extrem viele Reibungspunkte.

Vertrauen wachst zwischen Mitarbeitern der Einucigt und

Elternhaus, wenn das Wissen und der Umgang mitalgistischen
Syndrom ahnlich sind. Ein hohes Konfliktpotenziedgt in der

Diskussion um padagogisch-therapeutische Inhalés. Buftreten

solcher Differenzen sollte fur beide Seiten ein Ngagnal sein.



