om und wird geistig nie in die Pubertat kommen. lhre Elter
ierigen Loslass-Schritt von sich aus machen. Foto: Patrick Sp
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Della Rossa lebt mit
an Della Rossa musst



Werden Kinder mit einer Behinderung in der Adoleszenz langsam
fliigge, kann es fiir ihre Eltern schwierig sein, sie nach vielen
intensiven Jahren ziehen zu lassen. Wie gut sich die jungen
Menschen auf den Weg machen konnen, hingt daher oft viel
stirker von den Eltern ab als bei Jugendlichen ohne Behinderung.
Drei Beispiele zeigen die mannigfaltigen Herausforderungen,
denen Familien sich stellen miissen.

Von Claudia Weiss

M ael Habegger, bald 17, ist begeistert: Soeben haben
genau neben dem Restaurant, in dem er mit seiner
Mutter auf das Mittagessen wartet, vier Polizisten einen
schimpfenden jungen Mann zur Abklirung in ein Polizei-
auto verladen. Als die Polizisten ebenfalls ins Auto steigen,
winkt Mael ihnen frohlich zu, dann holt er seine Playmo-
bilfiguren aus dem Rucksack: Er hat auch einen Polizisten
dabei, den er jetzt sofort in Position stellt. Dezidiert sagt er:
«Ich mochte auch einmal ein Detektiv werden, oder Polizist.»
Oder etwas anderes, ihn interessiert vieles: Mael hat schon
zweimal bei der Coiffeuse seines Wohnorts in der Nihe von
Winterthur geschnuppert, das hat ihm gut gefallen, ebenso
die zwei Tage in Kiiche und Service des nahegelegenen Al-
tersheims. Jetzt will er unbedingt fiir eine Schnupperlehre
im Ausflugsrestaurant Goldenberg anfragen. Und nach der
Schule, das steht fiir ihn fest, wird er von zuhause ausziehen
und in einer eigenen Wohnung leben.

Seine Mutter Barbara Habegger, Geschiftsstellenleiterin
von Insieme21, unterstiitzt ihn voll in seinen Zielen. Ein
inklusives begleitetes Wohnen kann sie sich fiir ihn gut vor-
stellen, schon seit je habe er klargestellt: «Ich will selber
bestimmen, was ich will.» Pubertitsdispute habe sie mit
ihrem Jiingsten auch ab und zu, sagt sie, und diese seien gar
nicht so viel anders als zuvor bei seinen drei ilteren nicht
beeintrichtigten Briidern. Sie lacht und sagt: «Mael ist ein
Besserwisser und schwankt zwischen <Mama, ich liebe dich»
und Jdch kann selber schauen, aber sonst ist seine Pubertit
gut ertriglich.» Das Loslassen habe ihr schon bei ihren dlte-
ren Sohnen ein bisschen Miihe bereitet, bei Mael sei das jetzt
nicht viel anders. «Ich habe auch nicht hiufiger Angst um
ihn, denn ich merkte friih, dass er Gefahren gut einschitzen
kann.» Mehr Miihe als das emotionale Loslassen bereiten
ihr die vielen Gedanken dariiber, wie ihr Sohn seinen kiinf-
tigen Lebensweg gestalten kann: Seit seiner Geburt kimpft

sie dafiir, dass ihr Jiingster gleiche Chancen bekommt wie
seine Briider. Inzwischen berit sie in Sprechstunden andere
Eltern, wie sie ihre Kinder von klein auf richtig fordern
konnen, damit sie moglichst selbststindig leben kénnen.

Fur Mael ist Sonderschule keine Option

Bei Mael lief es schulisch nicht immer problemlos, aber er
besuchte den Kindergarten im Ort und die Primarschule,
begleitet von einer Heilpidagogin und einer Klassenassis-
tenz. Als es um den Ubertritt in die Oberstufe ging, hiess es
jedoch, das sei nicht machbar. Mael hitte ungefragt und
gegen den Willen der Eltern in eine Sonderschule wechseln
miissen. Barbara Habegger schiittelt den Kopf: In der Son-
derschule, die Mael frither probehalber besucht hatte, gefiel
es ihm gar nicht, er war vollig tiberfordert, wenn ein anderes
Kind plétzlich zu schreien begann oder einen epileptischen
Anfall hatte, und weigerte sich vehement, jemals wieder dort
hinzugehen. Noch heute hilt er sich die Ohren zu, wenn
die Rede auf die Sonderschule kommt. «Mael hat so klare
Vorstellungen — ich verstehe nicht, warum er nicht gefragt
wird, wo er zur Schule gehen méchte», sagt Barbara Habeg-
ger. Sie hat sich sogar schon tiberlegt, eine eigene Schule zu
eroffnen. Stattdessen zogen sie und ihr Mann fiir ihren Sohn
vor Gericht, erhielten einen abschligigen Bescheid, zogen
weiter vor Verwaltungsgericht und erhielten recht: Die Wei-
gerung der Schule sei «eine Diskriminierungy, lautete der
bahnbrechende Entscheid. Seit den Friihlingsferien darf
Mael jetzt an vier Tagen pro Woche in einer kleinen Klasse
die Sekundarschule besuchen, der fiinfte Tag ist frei fiir Prak-
tika. Aber hinter sich hat er neun Monate heilpidagogische
Einzelbeschulung im Kidmmerchen, so lange die Gerichts-
beschliisse hingig waren: Monate, in denen er nur beim
Sport und in der Kochstunde dabei sein durfte und sonst
betriibt fragte, warum er nicht mit den anderen Kindern —
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Im Fokus

zur Schule gehen diirfe. Barbara Habegger versteht das nicht.
«Mael ist einen ganz normalen Ablauf gewohnt, geht locker
auf Menschen zu und hat keine Berithrungsingste.» Er kann
auch korperlich locker mithalten, saust mit seinen Briidern
auf dem Bike durch den Bikepark, schligt auf dem Tram-
polin Salti und rennt mit seinem Border-Collie Darcy tiber
den Agility-Parcours.

Jetzt hofft Barbara Habegger, dass die Schule fiir die letz-
ten Jahre doch noch gut luft. Und dass sie es als Familie
gut hinbekommen, fiir den Jiingsten eine erfiillende Lehr-
stelle zu finden: «Er hat Anrecht auf genau eine IV-Lehre»,
erklirt sie, er wird also nicht beliebig oft seine Berufswiin-
sche anpassen kénnen. Sie schaut liebevoll zu ihrem Sohn
hintiber. «<Mael will normal leben», sagt sie dann. «Aber das
ist ein Grundrecht, das immer schwierig durchzusetzen sein
wird.» Wire die Gesellschaft inklusiver und wiisste sie, wel-
che Hindernisse auf Mael warten, wiirde ihr das Loslassen
leichter fallen, denn sie kennt ihren Sohn als selbstbestimm-
ten jungen Mann: «Mael weiss sehr genau, was er will und
was er kann. Aber der Kampf rund um das Erwachsenwer-
den ist immer da.»

«Mama, wann kommt mein Bébé?»
Ahnliche Gefiihle hegt Nadine Ramseier, wenn sie ihre Toch-
ter Alina anschaut: Mit ihren 15 Jahren ist sie korperlich
voll in der Pubertit, vor zwei Jahren hat sie ihre Menstrua-
tion bekommen und weibliche Kurven entwickelt. Auch
innerlich sei sie am Wachsen und Abstrampeln, erzihlc Na-
dine Ramseier, und dennoch je nach Situation oft geistig
bei ungefihr sieben Jahren stehengeblieben, sodass sie vor
ihrer Haustiir in Konolfingen BE ganz unvermittelt tiber die
Strasse rennen konne, wenn sie auf der anderen Seite ein
herziges Kidtzchen sehe. «Das ist eine wahnsinnige Diskre-
panz.» Oft schwanke auch ihre Tochter selbst extrem zwi-
schen «Ich will nicht, dass du mir hilfst'» und «Ich brauche
dich, lass mich nicht allein!». Und sie hat bereits gefragt:
«Mama, ich bin jetzt eine Frau — wann bekomme ich mein
Bébé?» Thre Mutter schluckte und erklirte, dazu brauche sie
doch einen Mann. Alina nickte und gab sich fiir den Mo-
ment damit zufrieden. Aber Nadine Ramseier weiss jetzt
schon: Das Thema wird wiederkehren. «Alina ist eine sehr
korperliche junge Frau, sie hiipft, tanzt und bewegt sich
gerne und geht gern auf Menschen zu, ganz sicher wird das
Thema Sexualitit irgendwann im Raum stehen.» Irgendwie
sei die gegenwirtige Situation auch ein wenig amiisant, fin-
det sie, weil sie selbst in die Wechseljahre gekommen sei und
daher gleichzeitig mit ihrer Tochter einen entgegengesetzten
Prozess durchmache. Einfach sei es trotzdem nicht, und sie
macht sich viele Gedanken, «aber das bin ich als alleinerzie-
hende Mutter mit einer Tochter mit Trisomie 21 gewohnt».
Dennoch habe die Entwicklung bei ihr ganz viel Neues
ausgeldst: «Zuerst gab es mir einen Stich ins Herz, als Alina
sich abzustossen begann. Dann dachte ich uper, sie macht
sich auf den Weg» und wollte sie voller Vertrauen gehen
lassen.» Beider Ziel sei Selbststindigkeit, und Nadine
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Der 17-jahrige Mael Habegger schwankt gegenwartig zwischen
«Mama, ich liebe dich» und «Ich kann selber schauen». Seine Mutter
Barbara Habegger hofft fur ihn, dass er trotz Widerstanden beruflich

und privat seinen Weg findet. Foto: Marco Zanoni

Ramseier weiss, dass sie ihre Tochter nicht ewig bei sich
behalten kann. Dennoch fragt sie sich bang, wie Alina in
einer Gesellschaft bestehen kann, die oft noch nicht inklusiv
ist: «Kann sie sich wehren? Kann sie Grenzen setzen?» Be-
ruflich macht sich Nadine Ramseier keine grossen Sorgen,
Alina arbeite so gerne mit Menschen, sie werde sich sicher
fiir eine der Pra-Insos-Lehren begeistern konnen, beispiels-
weise als Assistentin Soziales. Grossere Sorgen bereiten ihrer
Mutter Fragen rund um das Privatleben, allfillige Beziehun-
gen und die Wohnsituation — besonders, falls Alina dereinst
mit einem Freund in eine WG ziehen mochte. Nadine Ram-
seier tiberlegt kurz und sagt dann, insgesamt sei es plotzlich
schnell gegangen seit den Anfangszeiten, in denen das kleine
Midchen so viel Begleitung und Aufmerksambkeit gebraucht



habe, bis sie sich zur pubertierenden jungen Frau entwickelt
habe. In ihr 16st das Bedauern aus. Und zugleich auch Er-
leichterung: «Die Pubertit hat auch ihr Gutes: Ich bin nicht
mehr nur Mama, sondern auch wieder Nadine.»

Wenn sich die Eltern I6sen miissen

Was aber, wenn ein Kind mit Behinderung ilter wird und
zwar korperlich, aber nicht geistig in die Pubertit kommt?
So erlebt das die Familie Della Rossa mit ihrer Tochter Julia.
Die 16-Jihrige kam mit dem Angelman-Syndrom zur Welt,
sie kann sich nur nonverbal ausdriicken und ist geistig auf
dem Stand eines Kleinkindes. Auch wenn sie inzwischen fast
gleich gross ist wie ihre Eltern, wird sie sich nie von sich aus
abnabeln wollen. Melanie und Roman Della Rossa hingegen
kamen an den Punkt, an dem sie merkten: «Wir schaffen es
nicht mehr. Unsere Krifte schwinden, und es hort nie auf.»
Weil Julia, anders als ihr zwei Jahre ilterer Bruder Yanis, sich
niemals selbst 16sen wird, haben die Eltern beschlossen, das
fiir sie zu iibernehmen.

«Julia ist eine sehr frohliche und kecke junge Frau, sie ist
gerne unter Menschen und 6ffnet mit ihrer Art Herzen,
beschreibt Melanie Della Rossa ihre Tochter liebevoll. Aber:
Julia benétigt rund um die Uhr in simtlichen Lebensberei-
chen eine Eins-zu-eins-Betreuung, sie kann weder selbst-
standig zur Toilette gehen noch sich an- und ausziechen. Sie
braucht Unterstiitzung beim Essen und bei der Kérperpfle-
ge, sie hat Epilepsieanfille, kann ihre Krifte schlecht dosie-
ren und beisst, wenn sie iiberfordert ist. Man konne sie
keine Sekunde allein lassen, da sie keine Gefahren erkenne,
sagt ihre Mutter. Die Familie kam an den Rand der Erschép-
fung. Und Melanie Della Rossa wusste, dass Julia nie wie
ihr Bruder Yanis, der Schreinerlehrling, nach einem Arbeits-
tag nur rasch zum Essen nach Hause kommen und danach
ihren Hobbys nachgehen oder Freunde treffen wird. «Es tut
weh, zu sehen, dass Julia das nie konnen wird», sagt sie. «Und
anfangs war es auch schmerzhaft, zu wissen, dass sie noch
zuhause bleiben kénnte, wenn sie nicht behindert wire.»

Zwei Tage Luft geben Energie fiir die Woche

Dennoch begann das Ehepaar Della Rossa nach einer Insti-
tution zu suchen, in der sich Julia langsam und schrittweise
eingewohnen konnte. Nicht alle Institutionen sind jedoch
offen fiir flexible Losungen — und die Familie war nicht
bereit fiir eine Vollinternatslosung. Im Sonnenberg Baar
fanden sie schliesslich die Unterstiitzung, die ihnen den
Schritt erleichterte: Die Familie konnte wihlen zwischen
einer bis vier Nichten pro Woche und beschloss, mit zwei
Nichten Teilinternat anzufangen. Das sei eine gute Losung,
finden alle: Seit zwei Jahren wird Julia am Montag um 8.30
Uhr vom Schultaxi abgeholt und am Mittwoch nach dem
Mittag wieder nach Hause gebracht. Das, sagt ihre Mutter,
habe bereits eine gewaltige Entlastung in ihr Leben gebracht:
Sie freut sich immer auf die zwei Tage Luft fiir sich, kann
wieder ausser Haus arbeiten und Freundinnen treffen. Und
sie freut sich immer, wenn Julia am Mittwoch wieder nach

Hause zuriickkehrt, und hat frische Energie fiir den Rest der
Woche. An den freien Tagen kann das Ehepaar Della Rossa
erstmals seit Julias Geburt spontan mit Freunden zum Essen
abmachen oder zusammen biken. Zudem erméglicht ihnen
die Entlastung durch die Institution, wieder Ferien zu zweit
zu planen. Immer in Reichweite zwar, «doch das ist eine
grosse wiedergewonnene Freiheit».

Neues Wohnangebot als «enorme Entlastung»
Dank einem neuen Wohnangebot des Sonnenbergs in Baar
ist auch Julias Zukunft gut eingefidelt, sie wird dort bleiben
kénnen, wo sie sich inzwischen fast so zuhause fiihlt wie bei
den Eltern daheim. Eine grosse Erleichterung fiir die Eltern.
Bis dahin war es jedoch ein weiter Weg: Anfangs brach der
montigliche Abschied Melanie Della Rossa jedes Mal fast
das Herz, und sie habe die Nichte genauso wenig durchge-
schlafen, wie wenn sie tatsichlich auf Julia hitte héren miis-
sen. «Ich hérte sie nichtelang schreien und wollte immer
jedes Detail horen, wie Julia die Tage und Nichte erlebte»,
erzihlt sie. In den ersten schlimmen Tagen des Loslassens
half ihr sehr, dass eine der vertrauten Assistentinnen Julia
begleiten durfte: Diese versteht Julias nonverbale Ausserun-
gen und vermittelte ihr ein Stiick Normalitit in der neuen
Situation — und der Mutter viel Sicherheit. «Die verstind-
nisvolle und professionelle Begleitung vonseiten der Insti-
tution hat uns sehr geholfen», sagt sie.

Heute verabschiedet Melanie Della Rossa ihre Tochter
entspannt und weiss, dass Julia im Sonnenberg genauso
gliickliche und weniger gliickliche Momente erlebt wie zu-
hause. Sie hat ihren Weg gefunden mit den verworrenen
Gefiihlen zwischen Trauer, Angsten, Schuldgefiihlen, Selbst-
vorwiirfen, Erleichterung und neuer Freiheit umzugehen.
Diesen schwierigen Prozess hat sie dank der nimmermiiden
Unterstiitzung ihres Mannes und der ganzen Familie inzwi-
schen hinter sich gebracht, und riickblickend denkt sie, viel-
leicht hitten sie diesen Schritt sogar schon frither tun sollen.
Heute hilft ihr der Gedanke, dass Julia am Ende auch gliick-
licher ist, wenn sie als Eltern entspannter sind. Sie ist iiber-
zeugt: «Auch Kinder wie Julia kdnnen in neue Situationen
hineinwachsen, wenn sie das Vertrauen ihrer Eltern spiiren.»
Ein Satz, der sie durch diese Zeit begleitete, kommt ihr auch
heute immer wieder in den Sinn: «Loslassen kostet weniger
Kraft als festhalten. Und dennoch ist es schwerer.» m
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