Was wir brauchen...

Eltern erzahlen uber ihr Leben mit einem behinderten Kind
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Als Behinderung bezeichnet man die dauerhafte Beeintrachtigung eines Men-
schen an der Umsetzung seines selbstbestimmten Lebens, verursacht durch
Barrieren. Behindernd wirken sowohl Alltagsgegenstande und Einrichtungen, als
auch die Einstellung der Gesellschaft (soziale Barrieren). Noch bis in die 60er
Jahre galt ein behinderter Mensch gesetzlich als leistungsgestort und lebensun-
tlchtig.

Es gab aber gllcklicherweise seither Umdenkprozesse in der Gesellschaft und
seit 1967 setzt sich die Lebenshilfe fir die Rechte und Bedirfnisse von Men-
schen mit Behinderung ein. Doch was sind das jetzt flir Bedlirfnisse, von denen
wir sprechen? |hre Bediirfnisse lassen sich aus der Deklaration der Rechte be-
hinderter Menschen erkennen. Der Begriff behinderter Menschen umfasst jene
Personen, die infolge einer angeborenen oder erworbenen kérperlichen oder
geistigen Schadigung die Bedurfnisse eines normalen Lebens ganz oder teilwei-
se nicht selbst sicherstellen kdnnen.

Menschen mit Behinderung haben gar keine anderen Bedurfnisse als Menschen
ohne Behinderung. Der Unterschied ist nur, sie konnen diese Bedurfnisse nicht
zur Ganze selbst sichern. Sie und ihre Angehorigen brauchen unsere Unter-
stiitzung und genau das macht die Lebenshilfe. Oft betreuen allein erziehende
Mutter behinderte Kinder und kdnnen nicht erwerbstétig sein. Meist haben sie
mehrere Kinder zu betreuen. Die Betreuung und Forderung des behinderten
Kindes erfordert aber den Groldteil der Zeit. Sie bendtigen daher Entlastung und
Unterstutzung. Diese mdchte die Lebenshilfe leisten.

Haben wir alle ein wenig Verstandnis daflir, dass auch Menschen mit Behinde-
rung ihre Bedurfnisse haben und selbst bestimmen durfen und unterstitzen wir
sie dabei. Denn die Erflillung von eigenen Erwartungen flhrt dazu, gliicklich zu
sein. Die folgenden Interviews und Berichte ermdglichen Ihnen, mehr Uber die
Bedurfnisse von Menschen mit Behinderung und deren Eltern zu erfahren.
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Hatzendorf
Diplomschwester

Evelin, 25
Keramikwerkstatte Feldbach

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tageswerkstatte produktiv/kreativ | Freizeitassistenz

Welche Bediirfnisse hat lhre Tochter in Bezug auf Leben, Arbeit und Wohnen? Und welche
Leistungen der Lebenshilfe helfen lhrer Tochter dabei, diese Bediirfnisse zu befriedigen?
Meine Tochter hat die gleichen Bedurfnisse wie allen anderen Menschen, das sind im Wesent-
lichen Arbeiten, Freizeit haben und etwas unternehmen. Sie fuhlt sich wahrend der Arbeit woh-
ler als in der Freizeit und sie ist die einzige in der Familie die sich montags morgen freut, dass
das Wochenende vorbei ist. In der Tageswerkstatte fuhlt sie sich wichtig und ernst genommen.
Sie braucht, so wie alle Menschen die Bestatigung, dass ihre Arbeit Sinn macht. Sie arbeitet
gerne allein und kann sich weniger in der Gruppe einfigen. Deshalb ist es wichtig, dass auf
ihre Personlichkeit Rucksicht genommen wird. Die Arbeit soll so gestaltet werden, dass sie ihre
Neigungen und Fahigkeiten in der Werkstatt einsetzen kann. Wichtig ist auch die Moglichkeit,
von Zeit zu Zeit das Beschaftigungsfeld zu wechseln und dass Schnuppertage in anderen
Werkstatten angeboten werden, an denen sie mal etwas ganz anderes ausprobieren kann.

Welche Leistungen sind fiir Sie als Mutter eines behinderten Kindes absolut unverzichtbar?
Fir mich ist die Tageswerkstatte in der jetzigen Form unverzichtbar, da ich sonst meine Berufs-
tatigkeit aufgeben musste. Die Arbeitszeiten miussen mit meinen einigermalen Ubereinstim-
men, eine Teilzeitbetreuung ware flr mich nicht hilfreich. Meine Tochter muss sich unbedingt
wohlflihlen, da sie sonst die Arbeit verweigern wirde. Das wiirde wieder bedeuten, dass ich
nicht berufstatig sein konnte. Damit sich meine Tochter wohlfihlt, und ich mein Kind gut be-
treut weild, muss geniligend Personal fiir Hilfestellungen (Essen, An- und Ausziehen, Ein- und
Aussteigen beim Bus) und fiir die Anleitung der Arbeit zur Verfiigung stehen, damit mein Kind
auch etwas dazulernen kann.

Was mochten Sie noch uber Ihr Leben oder das Leben lhrer Tochter erzahlen?

Fur mich ist wichtig, dass mein Kind einen guten Platz und gute Betreuung hat, wenn ich
selbst eines Tages nicht mehr dazu in der Lage bin. So wie alle Eltern fur die Zukunft ihrer
Kinder ohne Behinderung sorgen, indem sie ihnen z.B. eine Ausbildung mit ins Leben geben,
mochte ich auch fur die Zukunft meiner Tochter mit Down-Syndrom sorgen. Das ist durch
eine Einrichtung, die auch Wohnbetreuung anbietet, moglich. Ich arbeite aktiv im Verein der
Lebenshilfe mit, damit diese mein Kind in der Zukunft versorgen kann.
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Neudau
Nicht berufstatig
Georg, 26
Tagesstatte St. Johann i. d. Haide

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tagesstruktur | Freizeitassistenz | Familienentlastung

Ich bin Franziska Kreiner aus Neudau. Da mein Sohn Georg sehr oft krank ist und ich mit ihm
alleine bin, bin ich nicht berufstatig. Mein Mann arbeitet in Amerika und kommt zwei Mal im
Jahr nach Hause. Der grol3e Bruder von Georg lebt nicht daheim. Georg wird im Oktober 26
Jahre alt. Er war friiher in der Tagesstatte in Neudau und ist jetzt in der Tagesstatte St. Johann
in der Haide.

Welche Bediirfnisse hat Ihr Sohn in Bezug auf Leben, Arbeit und Wohnen? Und welche
Leistungen der Lebenshilfe helfen lhrem Sohn dabei, diese Bediirfnisse zu befriedigen?

Georg kommt wochentags taglich nach St. Johann. Drei Mal habe ich auch die Mdglichkeit der
Kurzzeit- bzw. Krisenunterbringung im Betreuten Wohnen in Anspruch genommen, als ich ins
Krankenhaus musste. Mein Sohn ist total gern in der Tagesstatte. Er ist schwerst behindert und
sitzt im Rollstuhl. Er braucht andere Menschen und strahlt, wenn er hort, dass morgens der
Autobus kommt und ihn in die Tagesstatte bringt. Daheim wird Georg mit der Zeit deprimiert.

Welche Leistungen der Lebenshilfe sind flir Sie als Mutter eines behinderten Kindes absolut
unverzichtbar?

Alles, was hier gemacht wird, hilft ihm, seine Bedurfnisse zu befriedigen. Da er standig Pflege
braucht, ist nicht sicher, ob er aufgrund der geplanten Sparmaflnahmen kunftig in die Lebens-
hilfe kommen kann. Das ware schlimm, denn diese Betreuung kann ich ihm zuhause nicht
bieten. Ebenso unverzichtbar ist die Familienentlastung und das Betreute Wohnen. Was mache
ich mit ihm, wenn ich krank bin? Das Gleiche gilt fiir die Freizeitassistenz. Georg ist gllicklich,
wenn ich nur den Namen von Thomas, seinem Freizeitassistenten, erwahne.

Was mochten Sie sonst noch uber Ihr Leben oder das Leben Ihres Sohnes (oder liber das
Leben mit lhrem Sohn) erzahlen?
Ich hoffe, dass sich nichts andert. Georg ist glticklich. Damit sind wir zwei gliicklich. Denn man
kann nicht alles alleine bewaltigen.
Die da oben sollen ein Herz haben und ein bisschen nachdenken. Es kann namlich jeden
treffen. Georg ist erst seit einer Erkrankung behindert, die er im Alter von drei Jahren hatte.




Lembach
Pensionistin

Heinz

Werkstatte Feldbach

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tageswerkstatte produktiv/kreativ | Vollzeitbetr. Wohnen

Welche Bediirfnisse hat Ihr Sohn in Bezug auf Leben, Arbeit und Wohnen? Und welche
Leistungen der Lebenshilfe helfen lhrem Sohn dabei, diese Bediirfnisse zu befriedigen?

Heinz ist blind und hat eine geistige Behinderung. Durch seine Blindheit und geistige Behinde-
rung bendtigt er standige Aufsicht. Essen, Korperpflege, Freizeit, Konzerte u.v.m. sind fir ihn
ohne Hilfe nicht mdglich. Heinz hat keine Orientierung, auch nicht in seiner vertrauten Umge-
bung. Mit dem Blindenstock kann er nicht gehen. Heinz hat kein Kérpergefuhl. Wenn er psy-
chisch nicht gut drauf ist, tut er sich sogar selbst weh. Er braucht vollzeitbetreutes Wohnen und
eine Einzelbetreuung. Die Beschéftigung in der Werkstatt ist fur ihn wichtig und gibt ihm Sinn.
Er fadelt Perlen auf, malt und musiziert, er Gibt auch am Hometrainer. Die tagliche Routine ist
wichtig. Aber auch dafur bendtigt er die Hilfe von Betreuerlnnen. Sein Hobby ist die Musik. Er
spielt bei der Musikgruppe ,AnbandIn“ der Lebenshilfe mit. Zu viele Auftritte tiberfordern ihn
aber, die Betreuerlnnen miissen da genau hinschauen, um Anzeichen von Uberforderung zu
erkennen. Ohne die Lebenshilfe sehe ich keine Perspektive, beide Leistungen sind flur ihn ab-
solut notwendig. Seine ganze Individualitdt ware weg, wenn er diese Leistungen nicht mehr hatte.

Welche Leistungen sind fiir Sie als Mutter eines behinderten Kindes absolut unverzichtbar?
Heinz kam bereits mit 5 Jahren ins Odilieninstitut nach Graz und ging dort auch bis zum 17.
Lebensjahr in die Schule. Er ist dort nur mitgelaufen, er hatte keinen Abschluss. Nach der Zeit
im Odilieninstitut in Graz war er sieben Jahre zu Hause. Durch seinen Bruder erfuhr ich, dass
die Lebenshilfe eine Werkstatt erdffnen will. Ich ging mit Heinz dort hin. Beim ersten Gespréach
wurde erwahnt, dass es dort auch Essen gibt, worauf Heinz gleich mitteilte: ,,Keine Nudelsuppe
esse ich nicht®. Ich habe diese Aussage noch genau im Ohr. Heinz flhlt sich in der Lebenshilfe
wie ,,im Himmel®, ich bin dadurch entlastet. Durch meinen zweiten Sohn erfuhr ich, dass die
Lebenshilfe eine neue Wohnform eréffnen méchte. Erst gab es viel Skepsis, doch ein Vortrag
war Uberzeugend. Einen Versuch war es fur mich und Heinz wert. Ich splrte die Entlastung, die
dies fur die Zukunft bringen wird, sehr. Heinz war anfanglich skeptisch, aber die Begeisterung
stellte sich nach kurzer Zeit ein. Im Wohnhaus fihlt er sich wohl. Fir seine Orientierung beno-
tigt er aber auch dort eine Betreuerln, nur in seinem Zimmer findet er sich alleine zurecht. Die
Leistungen der Lebenshilfe sind fir Heinz unverzichtbar. Ich wiinsche fir ihn, dass es so bleiben
kann. Ich weil}, dass ich damit gut fir die Zukunft meines Sohnes gesorgt habe.
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St. Peter-Freienstein
Friseurin
Lena, 5
Heilpadagogischer Kindergarten

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Besuch des Heilpadagogischen Kindergartens

Welche Bediirfnisse hat Ihr Kind in Bezug auf Leben und Wohnen? Und welche Leistungen
helfen Ihrem Kind dabei, diese Bediirfnisse zu befriedigen?

Fur Lena ist es wichtig, mit anderen Kindern zusammen zu sein, eine liebevolle Betreuung,
aber auch entsprechende Forderung zu bekommen. Sie braucht Hilfe beim Essen, muss
gewickelt werden und kann sich sprachlich nicht ausdricken. Dadurch ist das Verstandnis
flr sie, so wie sie ist und dass sie verstanden wird, sehr wichtig fir mich. Derzeit besucht
Lena die kooperative Gruppe im Heilpadagogischen Kindergarten der Lebenshilfe Trofaiach
- gemeinsam mit sechs anderen Kindern mit besonderen Bedurfnissen.

In diesem Kindergarten wird auf die speziellen Bedurfnisse der einzelnen Kinder eingegangen
und die Forderung besteht aus einem ,kompakten Angebot®. Lena bekommt Physiotherapie
und es gibt einen ,Snoezelen Raum“ (Wahrnehmungsraum), der ihr sehr gefallt. Auch die
Sprachheillehrerin betreut sie einmal wdchentlich. Diese ,Rundum-Foérderung® ist sehr
positiv, in der Gruppe wird sie liebevoll betreut und es wird mit Wissen und Hausverstand
auf sie eingegangen. Sie lernt wichtige Dinge die sie lernen muss, z.B. ein Teil einer Gruppe
zu sein. Fur mich als Mama ist das ein gutes Gefuhl wenn ich weil3, dass mein Kind gut auf-
gehoben ist und es einfach gut klappt im Kindergarten. Die Sehfriihforderung (Anm.: durch
einen privaten Trager) ist fir uns eine wichtige Hilfe zu Hause, um mit der Sehschwache
besser umgehen zu kénnen und auch fir zu Hause Hilfe bei der Férderung zu haben.

Da Lena erst funf Jahre alt ist, kann ich jetzt noch nicht abschatzen, ob Sie spater Betreuung
in einem Wohnhaus bendtigen wird. Wohnen muss fur Sie jedenfalls behindertengerecht
sein. Daheim findet alles auf einer Ebene statt, kurze Wege erleichtern uns den Alltag.
Sowohl diese spezielle Betreuung im Heilpadagogischen Kindergarten, als auch die Sehfrah-
forderung ist fur uns als Familie eines behinderten Kindes unverzichtbar.




Was mochten Sie uns sonst noch liber lhr Leben oder das Leben lhres Kindes (oder tiber
das Leben mit lhrem Kind) erzahlen?

Lenas Schwester Laura ist Weltklasse! Lenas groRe Schwester, die nicht behindert ist,
erleichtert uns die gesamte Situation. Das Zusammenspiel und der Kontakt zwischen den
beiden Geschwistern ist sehr positiv. Als Eltern eines behinderten Kindes bemiiht man
sich immer, dieses Kind nicht zu bevorzugen - das gréfiere Kind soll nichts zu spuren be-
kommen und nicht das Gefluihl haben hinten anzustehen. Lena ist auch in unserer Familie
gut aufgehoben - gewollt und willkommen - und sie gibt einem so viel zurtick. Manchmal
gibt es Tage, die nicht so gut sind, wie in jeder Familie, aber eigentlich haben wir es gut
getroffen. Wir haben einen komplett normalen Alltag in der Familie. Es ist so, als ob Lenas
Babyphase eben einfach etwas langer dauert, eingeschrankt fihle ich mich dadurch nicht.

Die Freizeitaktivitdten mussen organisiert und abgestimmt werden; zum Beispiel ob man
mit dem Kinderwagen fahren kann, was man genau unternimmt oder welche Art des Ur-
laubs man plant. Wenn wir etwas unternehmen, wo Lena nicht mit kann, z.B. Schifahren
gehen, kimmert sich die Oma um sie, sowie es bei manchen anderen Familien auch ist,
wenn die Geschwister z.B. noch zu klein sind flr gewisse Aktivitaten. Manchmal ist es
schon ein wenig kompliziert, aber wo immer es geht ist sie dabei und wird mit einbezogen.
Die anderen Menschen gehen positiv auf Lena zu, begrif3en sie und freuen sich wenn sie
lacht. Um Lena mit ihren besonderen Bedirfnissen macht man sich immer mehr Sorgen
als um ihre groRere Schwester - Ist sie krank? Ist alles in Ordnung?

Es ware leichter, wenn sie sich ausdricken konnte - reden oder auch zeigen - was sie
braucht oder will, das ist bei Laura einfacher. Auch der Einstieg in den Kindergarten war
dadurch kein ganz leichter Schritt - zu wissen ob es klappen wird und das Vertrauen zu
bekommen, dass alles gut geht. Jetzt funktioniert alles super gut, ich bin sehr froh darlber,
dass Lena den Heilpadagogischen Kindergarten besuchen kann und dort so gut betreut wird.
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Dechantskirchen
Verkauferin
Gerald, 28
Werkstatte Vorau

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tagesstruktur | Freizeitassistenz | Familienentlastung

Ich heil3e Karoline Zinggl, bin 48 Jahre alt und wohne mit meiner Familie in Dechantskirchen.
Ich habe Verkauferin gelernt und arbeite flir 25 Wochenstunden in einer Backerei. Mein Mann
ist Betriebselektriker bei Magna Steyr in Graz. Wir haben zwei Sohne. Gerald ist 28 Jahre
und wird von der Lebenshilfe in Vorau betreut. Er ist seit der Eroffnung der Tagesstatte im
Jahr 1998 dort. Sein Bruder Georg ist 23 und arbeitet als Flugzeugtechniker in Schwechat.

Manche Leute verstehen das nicht, aber es war und ist mir wichtig, trotz der Behinderung
von Gerald arbeiten zu gehen. Es ist mir damals angeboten worden, in der Lebenshilfe zu
arbeiten, aber das wollte ich nicht.

Ich habe heute den Plisch-Obelix von Gerald mitgebracht. Den hat er schon tber 20 Jahre
und liebt ihn zum Kuscheln. Die ,Asterix und Obelix“-Filme schaut er sich gerne an.

Welche Bediirfnisse hat Ihr Sohn in Bezug auf Leben, Arbeit und Wohnen? Und welche
Leistungen der Lebenshilfe helfen lhrem Sohn dabei, diese Bedlirfnisse zu befriedigen?
Gerald ist ein Mensch, der viele andere Menschen um sich braucht. Darum war flr ihn schon
als Kind wichtig, den heilpadagogischen Kindergarten und danach das sonderpadagogische
Zentrum in Hartberg besuchen zu kdnnen.

Gerald braucht seine Gewohnheiten, seine vertrauten Betreuerlnnen und Betreuer in Vorau,
er liebt sie und weil3 auch genau, wer welches Auto hat. Denn von Autos ist mein Sohn auch
ganz begeistert, er kennt jede Automarke und liebt seine Filme mit Autos.

Es ist flr ihn wichtig, dass er in der Frih in den Bus einsteigen und in die Lebenshilfe fahren
darf. In der Lebenshilfe ist das Einkaufen gehen eine seiner Lieblingsbeschaftigungen. Er
schwimmt auch sehr gerne. Am Wochenende gehen wir mit ihm viel spazieren, Bewegung
ist wichtig fur ihn. Zuhause habe ich bewusst keinen Rollstuhl fiir ihn, damit er mobil bleibt.




Mein Mann und ich arbeiten abwechselnd im Schichtbetrieb. Wenn mein Mann Vormittags-
schicht hat, arbeite ich nachmittags. Wir mussen schauen, dass unter der Woche immer
jemand ab halb flinf da ist, wenn Gerald von der Lebenshilfe nach Hause kommt.

Viel hilft uns auch die Familienentlastung, die uns fir 180 Stunden pro Jahr bewilligt ist. Ich
muss zwei, drei Wochen vorher anrufen, damit ich die Stunden bekomme. Die Freizeitassis-
tenz finde ich auch toll: Einmal im Monat haben mein Mann und ich samstags von 10 bis 18
Uhr Zeit, wahrend Gerald einen schonen Tag verbringt.

Unserer jungerer Sohn arbeitet als Flugzeugmechaniker im Schichtbetrieb und kommt nur
am Wochenende nach Hause. Er springt ab und zu ein bei der Pflege von Gerald. Doch er
hat sein eigenes Leben! Die Moglichkeit einer Kurzzeitunterbringung im Wohnhaus der Lebens-
hilfe in Neudau ist fur uns auch sehr wichtig.

Welche Leistungen der Lebenshilfe sind fur Sie als Mutter eines behinderten Kindes
absolut unverzichtbar?

Schlimm ware es, wenn die Gruppe grol3er und die Betreuung dadurch nicht mehr so gege-
ben ware. Dann kdonnte Gerald zum Beispiel nicht mehr schwimmen gehen. Furchtbar ware
fur ihn auch, wenn Betreuer oder Zivildiener aus Kostengrinden gehen missten. Gerald
kennt sie alle gut — und naturlich ihre Autos.

Mein Sohn wird in Vorau auch gefordert, das braucht er. Und ganz wichtig ist: Er bekommt
in Vorau eine Therapie. Da gehen die Betreuerlnnen mit und schauen, wie sie die Ubungen
auch in der Lebenshilfe umsetzen konnen. Wichtig ist fur Gerald auch, dass er alle anderen
Betreuten in Vorau gut kennt.

Wenn es darum gegangen ist, etwas durchzukampfen, waren wir meist von Anfang an mit
dabei: Wir haben um den heilpddagogischen Kindergarten gekampft. Um das sonderpadago-
gische Zentrum in Hartberg durchzubringen, sind wir damals nach Graz gefahren. Man lernt
mit der Zeit, nicht nur mehr zu bitten, sondern zu fordern.

Was mochten Sie uns sonst noch uber Ihr Leben oder das Leben lhres Sohnes (oder
tber das Leben mit lhrem Sohn) erzahlen?

Manche Probleme, die von Leuten oft als grol3 angesehen werden, sehen wir nicht einmal
als Probleme. Man ist einfach flr jede freie Minute dankbar.
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Unterrohr
Pensionistin
Kurt, 40
Integrationszentrum Neudau

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tageswerkst. prod./kreat. | Vollzeit. Wohnen | Freizeitassis.

Ich bin Pensionistin, verwitwet und Alleinerzieherin. Ich habe zwei Sohne. Kurt war einer
der ersten in der Lebenshilfe in Neudau. Jetzt arbeitet er dort in der Kunstschiene und malt
abstrakt. Mein jlingerer Sohn heif3t DI Manfred Malik, er arbeitet in Wien.

Welche Leistungen beansprucht lhr Sohn?
BESCHAFTIGUNG IN TAGESWERKSTATTEN PRODUKTIV/ KREATIV:
- sich auf den Einstieg in einen Beschaftigungs- und Arbeitsprozess vorbereiten
- berufliche und private Perspektiven entwickeln und erweitern
- an produktorientiertem Arbeiten teilnehmen
- sich arbeitsfeldspezifische Fertigkeiten aneignen und sich in einem spez. Bereich qualifizieren
- personliche und berufliche Kompetenzen entwickeln und erweitern
- Uber die Arbeit soziale Kontakte aufbauen und am gesellschaftlichen Leben teilnehmen
- nach Bedarf und Wunsch die entsprechende berufliche und persénliche Férderung in Anspruch
nehmen zu kdnnen und daflir die erforderliche Betreuung und Begleitung zu erhalten
- kulturelle, gesellschaftliche und sportliche Begleitangebote ...
VoLLZEITBETREUTES VWOHNEN:
- erfolgreiche Bewaltigung der alltaglichen Lebensflihrung und Beziehungsgestaltung
- Teilnahme am gesellschaftlichen Leben
- Selbsterfahrung und Personlichkeitsentwicklung
- Gesundheitsflirsorge und -vorsorge
- Haushaltsfiihrung
- Gestaltung des personlichen Wohnraumes
- Krisenbewaltigung
- Umgang mit finanziellen Angelegenheiten ...
FREIZEITASSISTENZ:
- Gesellschaftliche Integration
- Kennenlernen verschiedener Freizeitangebote
- Ausloten der eigenen Interessen
- Foérderung der Eigenstandigkeit im Bereich der aktiven Freizeitgestaltung
- Unterstutzung des Abloseprozesses vom Elternhaus
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Welche Bediirfnisse hat lhr Sohn in Bezug auf Leben, Arbeit und Wohnen? Und welche
Leistungen der Lebenshilfe helfen lhrem Sohn dabei, diese Bedlirfnisse zu befriedigen?
Kurt spricht fast nicht, aber er gibt durch die Bilder, die er malt, seine Seele preis. Ich bin seit
1994 Witwe, seit April 2011 ist er nun im Betreuten Wohnen der Lebenshilfe in Neudau unter-
gebracht, weil es mir einfach zu viel wird. Ich finde, die geplanten Sparmal3hahmen sind eine
Frechheit. Wenn es solche Institutionen wie die Lebenshilfe nicht gibt, steckt man Kurt dann ins
Narrenhaus? Ich sage bewusst Narrenhaus! Warum gibt es in Osterreich kein einheitliches Be-
hindertengesetz? In Wien wiirde es mir viel besser gehen als in der Steiermark. Doch wir sind
damals von Wien hierher ins Haus der Schwiegereltern gezogen, weil es Kurt in der Steiermark
mit seiner bronchialen Erkrankung besser geht. Mein jingerer Sohn musste damals allein in Wien
bleiben, um studieren zu kdnnen. Kénnen Sie sich vorstellen, wie hart das fiir uns alle war?
Kurt ist lieb und sehr witzig. Er mag sehr gerne Ketten und Armbander, darum habe ich heute
ein Armband mitgebracht — es ist ein Rosenkranz. Und er mag Rasierapparate. Aber so einen
wollte ich nicht mitbringen.

Das wichtigste Bedlirfnis fur Kurt ist nachst einmal die Zuwendung. Er braucht liebevolle Zuwen-
dung, aber auch Konsequenz. Er muss wirklich betreut werden. Zum Beispiel duscht er zwar
irrsinnig gern, braucht aber trotzdem Hilfe bei der Korperpflege, ebenso beim Kleiderwechsel,
sonst vergisst er auf die frische Unterwasche. Mein Sohn hat auch Phasen, in denen er sich zu-
rickzieht. Es kommt darauf an, wie er — ich sage es bewusst — manipuliert wird. Er hat's gerne,
wenn man ihn massiert, mit ihm Baden fahrt, ins Theater geht.

Man muss doch dem Menschen geben, was er will, nicht etwas wegnehmen? Voriges Jahr
wurden uns Betreutes Wohnen, die Kunstschiene und die Freizeitassistenz bewilligt - gultig bis
2012. Nun werden wir ja sehen, ob das alles den Einsparungen zum Opfer fallt.

Welche Leistungen der Lebenshilfe sind fiir Sie als Mutter eines behinderten Kindes absolut
unverzichtbar?

Unverzichtbar ist fir mich, dass er arbeitet. Wo sollen denn Menschen wie er hingehen? Und er
braucht auch Urlaub! Jetzt kann ich ja noch mit ihm fahren, aber was ist, wenn ich tot bin? Was
ist, wenn er 60 ist? Dann kann ich ihn wirklich ins Narrenhaus geben? Wenn sie die Lebenshilfe
durch die Einsparungsmaf3nahmen ausléschen wollen, wird es diese Angebote nicht mehr geben.

Was mochten Sie sonst noch uiber lhr Leben oder das Leben Ihres Sohnes erzahlen?
Wichtig ware mir, dass auch ich als dsterreichische Staatsbirgerin in Ruhe alt werden darf. Es
ist ein unerhorter Druck, der auf mir lastet. Jetzt hatte ich Kurt gut im Betreuten Wohnen unter-
gebracht, um ihn abzunabeln. Nun muss ich mich wieder furchten. Das Mindeste, was ich von
einem Staat erwarte, ist, dass er Menschen schitzt, die keine Lobby haben. Vor dem Gesetz
sind alle gleich. Ein Staat, der nicht in der Lage ist, seine Armsten der Armen zu unterstiitzten,
ist kein Staat, sondern eine Interessensgemeinschaft, um Pensionen zu erhalten. Dieses Gesetz,
das man hier herausgibt, ist ein himmelschreiendes Unrecht an den Armsten der Armen. Es ist
menschenunwirdig. Es ist etwas, das ich entschieden ablehne.
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Marktl bei Straden
Lehrer (in Pension)
Hausfrau und Mutter

Stefan, 29

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Familienentlastung

Wir sind eine Familie mit vier, bereits erwachsenen Kindern. Die drei alteren sind schon seit
1990 ausgezogen. Unser jlngstes Kind, Stefan, wird seit Beendigung der Schulpflicht 24
Stunden taglich von uns betreut. Seit friihester Kindheit ist er geistig und koérperlich schwerst-
behindert. Er kann seine Wiinsche in keiner Weise ausdricken, nicht selbst essen und trinken,
muss gewickelt und gepflegt werden. Er ist nicht in der Lage zu gehen und kann auch seinen
Rollstuhl nicht selbstéandig bedienen.

Wir missen flr Stefan in jeglicher Beziehung mitdenken, intuitiv fiihlen und splren, was er
gerade braucht bzw. was ihm Freude bereiten konnte. Er liebt Musik, seine Bilderbucher und
so viel Abwechslung wie mdglich. Wir machen mit ihm taglich einige Minuten Gehlbungen,
damit seine Muskeln nicht ganz verkimmern. Auch sprechen wir viel mit ihm, damit seine
Sprache angeregt wird und hoffen, dass er eines Tages einfache Begriffe verstehen kann. Im
Besonderen versuchen wir immer, seine gesundheitliche Entwicklung im Auge zu behalten,
weil er ja nicht zeigen kann, was oder wo ihm etwas weh tut.

Da die Rund-um-die-Uhr-Betreuung sehr anstrengend ist, bekommen wir Unterstitzung durch
den Familienentlastungsdienst der Lebenshilfe Feldbach. Fir uns ist es sehr wichtig, auch ab
und zu am gesellschaftlichen Leben teilnehmen zu kénnen. Auch brauchen wir den Familie-
nentlastungsdienst fur Erledigungen, die im taglichen Leben anfallen, bei denen wir unseren
Sohn aber nicht mitnehmen kénnen. Stefan hatte anfangs Schwierigkeiten, sich an seine Be-
treuerinnen zu gewohnen. Jetzt freut er sich immer, wenn sie kommen.

Wir nehmen den Familienentlastungsdienst schon seit Beginn der Leistung in Anspruch. An-
fangs genugten uns wenige Stunden. Aber mit zunehmendem Alter stieg der Unterstitzungs-
bedarf kontinuierlich an. Da Stefan in keiner Tageseinrichtung betreut wird, ist die Familienent-
lastung flr uns von besonderer Bedeutung.

Stefan ist sehr larmempfindlich, mag keine Menschenansammlungen und er kommt mit frem-
den Personen nicht zurecht. Die Schulzeit war flir ihn sehr schwierig, er war aggressiv und litt
sehr unter dieser Situation. Durch die ausschlie3liche Betreuung bei uns zu Hause hat er sich
sehr positiv entwickelt. Er wurde ein frohlicher junger Mann.

Wenn es uns gut geht, geht es Stefan auch gut und umgekehrt!




Pertlistein

Dipl. Krankenpfleger
Selbstandig (geringfiigig)
Alexander, 5

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Familienentlastung | Frihférderung

Als unser Sohn Alexander geboren wurde, war es genau so, wie wir uns das vorgestellt hatten.
Ein suler Kerl, der viel schlaft, sechsmal am Tag seine Flasche mdchte und manchmal — sehr
selten — weint. Mit zwei Monaten hatte er seinen ersten epileptischen Anfall. Seit diesem Tag
hat sich in unserem Leben sehr vieles verandert. Wenig ist so, wie wir es uns vorgestellt hatten.
Alexander ist schwerstbehindert. Sein Entwicklungsstand entspricht dem eines zwei Monate
alten Sauglings. Er leidet immer noch unter schwersten epileptischen Anféllen. Bereits in der
Anfangszeit, als wir von seiner Behinderung erfahren haben, war es uns klar, dass wir alle
erdenkliche Hilfe brauchen werden, um mit dieser Situation fertig zu werden.

Sehr bald erfuhren wir von der Méglichkeit der Frihforderung und der Familienentlastung. Frihfor-
derung heil3t fir Alexander, neue Dinge kennenzulernen und fur 1,5 Stunden pro Woche intensiv
sich selbst und seine Umwelt wahrzunehmen. Fir uns bedeutet Frihférderung das Kennenlernen
neuer Methoden und die Méglichkeit, Ubungen spielerisch in den Alltag einflieRen zu lassen.
Familienentlastung bedeutet fur Alexander eine andere Bezugsperson und andere Umgangs-
weisen kennenzulernen und fiir die Zeit der Entlastung die ungeteilte Aufmerksamkeit zu be-
kommen. Diese Abwechslung tut ihm gut. Es geht nicht um die intensive Forderung, sondern
darum, Alexander in der gewohnten Wohnumgebung zu betreuen und ihn in seinem Ta-
gesablauf zu begleiten. Fur uns bedeutet Familienentlastung Alexander in professioneller und
liebevoller Betreuung zu wissen. Diese zeitliche und rdumliche Trennung ermdglicht uns, Kraft
zu tanken, um den Betreuungsalltag besser meistern zu konnen.

Die Entlastung durch ungeschulte Dritte ist meist deshalb schon nicht moglich, weil niemand
die Verantwortung fir ein behindertes Kind tbernehmen kann und will. Was sollte die Nach-
barin oder Freundin auch machen, wenn wir unterwegs sind und Alexander einen schweren
Krampfanfall hat? Mit dieser Situation sind nur die Eltern bzw. das geschulte Personal der
Familienentlastung vertraut und diese wissen, wie man richtig handelt. Ohne Familienentlastung
ist es flr uns kaum maoglich, den notwendigen Abstand von unserem ,,24-Stunden-Job“ zu be-
kommen. So gerne wir flir Alexander da sind, so wichtig ist es fir uns manchmal, einfach Zeit
ohne Krampfanfalle, ohne Medikamente und ohne chronische Bronchitis zu verbringen. Und so
wichtig ist es auch fur Michael, unseren zweiten Sohn, der vier Jahre alt ist!
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Ebersdorf bei Gnas
keine Angaben
Marlies, 21
Werkstatte Straden

In Anspruch genommenes Leistungsangebot laut Stmk. BHG
Tageswerkstatte produktiv/kreativ | Freizeitassistenz

Unsere Marlies wurde als Zweites von vier Kindern im Jahr 1988 geboren. Die Schwanger-
schaft verlief normal, wie auch die Geburt. Merkwirdig fand ich nur, wie die Hebamme mit
der Kinderschwester wahrend des Badens und Wickelns tuschelte. Am nachsten Morgen hiel}
es, Marlies hat starke Gelbsucht und muss nach Graz in die Kinderklinik Gberstellt werden.
Der Kinderarzt wollte zusatzlich mit meinem Mann und mir sprechen. Er hat uns dann Uber
die angeborene Krankheit ,Mongolismus®, die Marlies haben soll, erzahlt. Wir hatten zuvor nie
Gedanken daran gehabt, dass unser Kind einmal anders sein wird. Nattrlich haben wir ab und
zu einmal etwas im Fernsehen gesehen, aber nie gedacht, einmal selbst betroffen zu sein.

Und jetzt unser Kind? Warum? Wieso? Warum gerade wir? In dieser Nacht schlief ich fast
nicht. Mein Baby war in Graz und ich dachte Uber diese Krankheit nach. Ich habe wahrend
der Schwangerschaft weder geraucht noch Alkohol getrunken, und noch dazu sollten eher
altere Frauen betroffen sein. Ich war doch erst 22. Aber als wir Marlies in der Klinik abholen
durften, waren viele Gedanken von ,Warum®“ und ,Weshalb“ weg. Ich sah Marlies so friedlich
in ihrem Bettchen schlafen, sah auf der anderen Seite aber auch viele Babys, mit denen es
das Schicksal weit weniger gut gemeint hat.

Natlrlich hab ich sofort alles Uber diese Krankheit mit dem Namen ,Trisomie 21“ wissen
wollen. Ich besorgte mir Biicher, redete mit Arzten, usw. Ich muss jedoch sagen, dass man-
che Gesprache mich total fertig gemacht haben und mir jegliche Hoffnung nahmen. Aber alle,
die an unserer Marlies zweifelten, belehrte ich dann spater eines Besseren.

Marlies wurde schon als Baby uberall hin mitgenommen, bei jedem Einkauf, beim Kirchgang
und zu allen Besuchen - obwohl das erste Jahr sehr sorgenvoll war. lhr wurden standig die
Gliedmalden blau, sie hatte sehr viele Atemaussetzer; sie war auch zweimal in der Kinderklinik
- wegen einer Lungenentzundung und Bronchitis.

Aber sie entwickelte sich zu einem wahren Sonnenschein. Sie wurde von allen, nicht nur von
der Familie, ins Herz geschlossen, weil sie auf alle Menschen zuging, auch wenn diese noch so
finster schauten. Mich redeten Leute an, mit denen ich ohne Marlies sicherlich nicht ins Gesprach




gekommen ware. Ich erzahlte ohne Scham Uber diese Trisomie 21. Wenn es jemand wissen
wollte, erzéhlte aber auch voller Stolz uber Marlies’ Herzlichkeit und Frohlichkeit, wie sie mit
zwei Jahren gehen lernte und mit vier Jahren rein wurde. Auch ihre Geschwister hatten keine
Unsicherheiten wenn sie z.B. in der Schule tber Marlies befragt wurden.

Marlies ist ein Jahr lang in den Genuss der Frihforderung gekommen. Danach besuchte sie
zwei Jahre lang den heilpadagogischen Kindergarten in Feldbach. Vorbereitend auf die Schule,
hatte ich aber doch das Bedirfnis, Marlies ein Jahr vor Schulbeginn den normalen Kindergar-
ten in Gnas besuchen zu lassen, um mit den Kindern bekannt zu werden, die sie in der Schule
dann téglich sehen wirde. Sie besuchte dann neun Jahre die ASO-Klasse in Gnas und flhlte
sich sehr wohl. Sie lernte ganz gut Texte abschreiben, lernte lesen und Plus und Minus bis
Hundert mit Hilfe einer Zahlentafel, und hatte sehr viel Spal} beim Voltigieren. Als Marlies 17
Jahre alt war, wurde sie in die dritte Klasse und anschlie3end in die vierte Klasse der Volks-
schule integriert. Sie wurde von den Schilerlnnen und Lehrerlnnen sehr lieb aufgenommen.

Diese Kinder griiten sie teilweise heute noch (auch die Lehrerlnnen) und fragen, wie es ihr
geht. Obwohl Marlies sehr gern die Schule besuchte (langere Ferien mochte sie tUiberhaupt
nicht), hat sie es doch auch geschafft (nach anfanglichen Schwierigkeiten des Kennenler-
nens und Herantastens) sich auch hier in der Werkstatte Straden so wohl zu fiihlen, dass
auch hier wiederum Krankenstand und Urlaub nicht richtig in ihren Plan passen. Marlies liebt
es, wenn alles gleich bleibt. Veranderungen machen sie unsicher und kdnnen schon mal
zum einen oder anderen Problemchen werden. Marlies* Schwachpunkt war von klein auf die
Sprache, obwohl sie seit Schulbeginn mit Unterbrechungen Sprechtraining hatte. Sie spricht
schwer verstandlich und fragt man dann 6fter nach, gibt sie auf und sagt: ,Nix“ oder ,Weil}
nicht“. Bei den ,Sprechstunden® mit Anna hab ich aber doch das Geflhl, dass sie wieder
Selbstvertrauen beim Sprechen entwickelt.

Trotz alledem hat Marlies auch sehr viele Fahigkeiten entwickelt, besonders im hauslichen
Bereich. Sie sorgt fir Ordnung, auch in ihrem Zimmer (inklusive Bettzeug wechseln), sie
blgelt und erledigt samtliche Hausarbeiten (wenn sie gewillt ist). Marlies liebt es Karaoke zu
singen, hort gerne Musik (jede Richtung) und ist sehr gerne bei der Freizeitassistenz dabei.
Sicher kdnnte Marlies heute vielleicht ein paar Dinge besser, hatte ich die Mittel und die Zeit
gehabt, um zwei bis drei Termine pro Woche flr die Férderung einzuhalten; aber hatte sie
dann noch so eine Unbeschwertheit, ware sie so zufrieden und hatte sie solche Freunde -
und hatte meine Familie dann noch so eine unkomplizierte Beziehung zu ihr?

Und fir alle, die ein Kind mit Trisomie 21 bekommen: Diese Kinder bereichern unser Leben,
sie sehen Situationen aus einer anderen Perspektive. Als Mutter erlebt man sicher auch
viele Momente, Stunden oder auch Tage, die mit Angst verbunden sind - diese hatte ich aber
auch bei meinen anderen Kindern.
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Wenn Sie Fragen haben:

Landesverband der
Lebenshilfe Steiermark

Schiel3stattgasse 6
8010 Graz
Tel: 0316 | 812575
Fax: 0316 | 812575-4
www.lebenshilfe-stmk.at



