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« Man muss nicht behindert sein, um anders zu sein, denn wir sind alle anders. »
Daniel Tammet, Schriftsteller und Dichter, der von Autismus betroffen ist
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SYNOPSIS

Der Film begleitet fiinf kleine Mddchen und Jungen wiahrend ihres
ersten Schuljahres in einer Sonderschule der Westschweiz. Sie sind
alle mehr oder weniger stark von einer geistigen Behinderung betrof-
fen. Betreut von einem Team ausdauernder Pddagogen und Thera-
peuten, lernen sie, miteinander umzugehen. Nach und nach findet die
Klasse vor unseren Augen zusammen, und was zunédchst unmoglich
schien, wird Wirklichkeit. Die Kinder machen allen Widrigkeiten
zum Trotz Fortschritte, zum Erstaunen und zum grossen Gliick ihrer
Eltern.

Humorvoll und zértlich, in Freud und Leid, zeigt sich, wie eine klei-
ne Gruppe von Kindern, die nicht so sind wie die andern, das Aben-
teuer Leben und die Welt entdeckt.



ANMERKUNGEN DES REG

« Ich bin Vater von drei rundum gesunden Kindern. Wihrend je-
der Schwangerschaft stellten ihre Mutter und ich uns dieselbe
bange Frage: « Was machen wir, wenn unser Kind nicht normal
ist?» Trotz einer dumpfen und diffusen Angst haben wir darauf nie
eine Antwort gefunden. Bei jeder Geburt waren wir erleichtert,
wenn die Hebamme verkiindete: « Gratuliere, es ist ein gesundes
Baby.»

Im Laufe der folgenden Wochen, in denen das Neugeborene sich
entwickelte, verflog unsere Besorgnis nach und nach, obwohl das
Risiko einer versteckten Behinderung nie ganz ausgeschlossen
werden kann. Die Liste ist lang und erschreckend: Autismus, Ent-
wicklungsverzogerungen, Verhaltensstorungen, Epilepsie, bekann-
te oder unbekannte Syndrome, usw. Wir verdrdngten diese iiblen
Gedanken schnell und freuten uns iiber jeden Schritt unseres neu-
en Sprosslings.

Andere haben nicht so viel Gliick. Die schonen Gefiihle, die mit
einer Geburt einhergehen, verwandeln sich fiir sie in grosses Leid,
Auflehnung und Traurigkeit. Eine nie endende Trauer befillt sie.
Es ist die Trauer um das ertrdumte Kind, denn niemand ertrdumt
sich ein Kind mit einer Behinderung.

Doch wenn man den Eltern eines Kindes mit einer geistigen Be-
hinderung zuhort, sprechen sie auch von dem Geschenk, das ihnen
das Leben gemacht hat. Ihr Kind hat ihnen einen anderen Blick
auf den Menschen geschenkt, sie Toleranz und Geduld gelehrt.
Diese Miitter und Viter erzihlen uns von Kraft, Beharrlichkeit,
fortwdhrenden Kdmpfen, kleinen und grossen Siegen.

Bei den meisten von uns stossen diese Worte auf ein geringes
Echo. Nur wenige kennen solche Kinder, in der Offentlichkeit be-
gegnen wir ihnen kaum. Denn die Grenze zwischen ihnen und uns
ist dicht. Auf der einen Seite finden sich die Unbeeintrdichtigten,
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sie bilden die Norm. Auf der anderen Seite die Menschen mit geis-
tiger Behinderung, die man als eine Gruppe fiir sich begreift, eine
Gattung, sozusagen eine spezielle Art von Mensch.

Dieses Aussenseitertum ist nicht frei gewdhlt, sondern eine Kon-
sequenz, es ist die Folge einer allgegenwdrtigen Normierung und
Kategorisierung. Dem Schaden, den diese Vorstellungen denjeni-
gen Menschen zufiigen, die zufdllig auf der falschen Seite geboren
wurden, stehen wir hilflos gegeniiber.

Die Eltern, Lehrerinnen und Lehrer, Therapeutinnen und Thera-
peuten und Sozialarbeiterinnen und -arbeiter, die diese Kinder
begleiten, kimpfen tdglich gegen die Vorstellung an, dass jede
und jeder der Norm entsprechen miisse. Sie haben es sich zum Ziel
gemacht, den Kindern die beste Pflege, den besten Rahmen und
den besten Unterricht zuteil werden zu lassen. So, dass sie ihre
Féhigkeiten maximal entwickeln konnen und ihnen das einfache
Recht gewdhrt wird, sich selbst zu sein. Die meisten haben ein
grossartiges, oft unverhofftes Potenzial, doch der Weg ist lang
und die Mehrzahl dieser Kinder wird niemals selbstindig sein.
Als Filmemacher habe ich stets versucht, die Rinder unserer Ge-
sellschaft zu beleuchten, denn ich glaube, dass sie es sind, die uns
definieren. Das Unbekannte stort, doch die Erfahrung des Ande-
ren ist auch eine Quelle der Offnung, der Erkenntnis und der Ent-
wicklung.

In einer Gesellschaft, in der es auf Rentabilitit und Kraft an-
kommt, will ich zeigen, dass Verletzlichkeit und Schwdche in je-
dem Leben ihren Platz haben, und welchem Antriebs es bedarf,
um diese zu tiberwinden.

Wiihrend eines Jahres begleitete ich fiinf Kinder einer Sonder-
schule in der Westschweiz bei ihren ersten schulischen Gehversu-
chen. Ohne Interviews oder Kommentar, im Stil des von mir



bevorzugten Cinéma direct, richtete ich meinen Blick sowohl auf
ihre ersten Schritte in der Schule, als auch auf ihre soziale Umge-
bung und ihr Familienleben.
Der Gedanke, den Alltag dieser Kinder zu erzihlen, entsprang
meinem Wunsch nach Konfrontation und Einsicht. Das Gefiihl von
Fremdheit, das sie uns vermitteln, der Blick, den wir auf sie rich-
ten, und die Ausgrenzung machen es fiir sie noch schwerer, ihre
Vorhaben und Trdume zu verfolgen. So biirden wir ihnen unge-
wollt noch eine zusdtzliche Behinderung auf-
Man kann nicht jedem Menschenleben allein mit den Kriterien
o6konomischer und sozialer Leistung gerecht werden. Diese Kinder
sollten das Recht haben, so zu sein wie sie sind. Sie haben ein
Recht auf Leben, ein Recht auf ein schones Leben und ein Recht
darauf, Teil der Gesellschaft zu sein wie jeder andere auch.
Mein Film folgt ihnen bei ihren Lernprozessen, ihren Reaktionen,
ihren Uberlegungen und in ihrer ganzen Spontaneitdt. Ich erteile
ihnen das Wort, mache sie und ihren komplexen Alltag sichtbar
fiir die Welt. Um ihr Leben und ihre Empfindungen besser zu ver-
stehen, versuche ich den Zuschauer so umfassend wie moglich an
ihrem schulischen und familidren Leben teilhaben zu lassen.
Ich hoffe, mit meinem Film ganz ohne Kunstgriffe dazu beizutra-
gen, dass diese Kinder als das akzeptiert werden, was sie sind:
Kinder wie andere auch.»

Fernand Melgar
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Auf der Suche nach der Institution

Ich machte mich auf die Suche nach der Sonderschule, die den
idealen Rahmen fiir meinen Film bilden kdnnte. Aus praktischen
Griinden beschrinkte ich mich dabei auf den Kanton, in dem ich
lebe. Ich wollte die Schule leicht erreichen und am Abend in den
Schneideraum zuriickkehren kénnen, um die Aufnahmen zu
sichten und iiber ihren Gehalt nachzudenken. Im Rahmen des
von mir ausgeilibten Cinéma direct, das auf Beobachtung beruht,
wird das aufgezeichnete Material zum Drehbuch, das von Tag
zu Tag fortgeschrieben wird. Auch wenn das Grundgeriist vorab
feststeht, zwingt einen die Wirklichkeit sténdig, seine filmischen
Herangehensweisen empirisch anzupassen.

Ausserdem musste ich schnell reagieren kénnen, wenn man
mich rufen sollte, um eines der Kinder in einer besonderen Situ-
ation zu filmen. Es wiirde ein Langstreckenlauf — der Dreh dau-
erte liber ein Jahr —, und selbst wenn ich nicht jeden Tag anwe-
send sein wiirde, so war es fiir das Gelingen des Projektes doch
entscheidend, stets verfiigbar zu sein.

Ich habe mir ein Dutzend Sonderschulen angesehen

Jede von ihnen dhnelt sich in dem Angebot, das sie macht, und
unterscheidet sich hinsichtlich der Region, die sie betreut. In
Aigle kommt aufgrund der Néhe des Fliichtlingsheims die
Mehrzahl der Kinder aus dem Asylzentrum. Tatséchlich suchen
viele Eltern in der Hoffnung, dort die Behinderung ihres Kindes
heilen zu kdnnen, Zuflucht in der Schweiz. In Payerne nimmt
die Schule eher Schiilerinnen und Schiiler aus dem béuerlichen
Milieu mit Schweizer Herkunft auf. Aufgrund der Grésse der
Stadt fachern sich in Lausanne mehrere Schulen jeweils nach
unterschiedlichen Pathologien auf: Autismus, Schwerstbehinde-
rung oder leichte kognitive Beeintrachtigung.
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L'ECOLE DE LA RUE DES PRILOSOPRES

Meine Wabhl fiel schliesslich auf eine Schule in Yverdon. Thre
Besonderheit ist, dass sie eigentlich keine hat. Mitten im Zent-
rum der mittelgrossen Stadt angesiedelt, sind in dieser {iber-
schaubaren Institution alle Arten von Behinderung vertreten. Oft
neigt man dazu, diese Art von Schule an einem ruhigen, vor
Blicken geschiitzten Ort einzurichten. Die Schiilerinnen und
Schiiler dieses nahe des Stadtzentrums gelegenen Hauses sind
jedoch taglich im Kontakt mit der Stadtbevdlkerung, ob sie nun
den Bus nehmen, im selben Quartier wohnen oder in Begleitung
einer Betreuerin Einkédufe fiir den Kochkurs machen.

Eigentlich heisst die Schule L’école de la rue des Philosophes
(Die Schule der Strasse der Philosophen), doch der Volksmund
nennt sie die Schule der Philosophen. Der diesem Zufall ge-
schuldete Gedanke, eine Sonderschule mit Philosophen in Ver-
bindung zu bringen, geféllt mir. Laut Platon ist ein Philosoph
einer, der «zu lernen versucht». Und genau das wollen die Men-
schen, die in diesem Haus ein- und ausgehen, wie jeder andere
Schiiler oder Lehrer auch.

Ein besonderer Ort des Lernens

Er wird von Erwachsenen, mehrheitlich Frauen, geleitet, die
beschlossen haben, sich mit Leidenschaft und Ausdauer um die-
se Kinder mit Lernbehinderungen zu kiimmern. Es ist ein miih-
seliger, anstrengender und oft entmutigender Beruf, doch keine
von ihnen bereut es. «Die Betreuung mancher Schiiler ist sehr
komplex. Doch wenn ich eine Klasse besuche, schenken mir die
Schiiler immer ein Lacheln, und das macht mich gliicklich. Sie
scheinen sich zu freuen, hier zu sein. Ich bin stolz darauf, an
dieser Schule zu arbeiteny, vertraut mir ihr Direktor an.



Die Schule bietet sonderpddagogische Betreuung fiir Schiilerin-
nen und Schiiler zwischen 4 und 16 Jahren an. Ihr Ziel ist es, die
Selbstiandigkeit, das Lernen, die Entwicklung der Personlichkeit
und die Offnung dem Anderen gegeniiber zu fordern, damit eine
bestmogliche soziale Integration stattfinden kann. Sie empfangt
etwa 60 Schiilerinnen und Schiiler mit unterschiedlichen geisti-
gen Behinderungen, die von einem eingespielten Team aus rund
40 Personen mit verschiedenen Funktionen betreut werden: Leh-
rerinnen und Lehrer, Logopédden, Ergotherapeutinnen, Reini-
gungskrifte, Psychologen, Psychomotorikerinnen, usw.

Es kommt vor, dass ein Kind zusitzlich eine permanente Be-
treuungsperson bendtigt. Alle arbeiten mit dem Auftrage, eine
individuelle Ausbildung zu gewéhrleisten, je nach Krankheit
oder geistiger, psychischer, physischer, sensorischer oder in-
strumenteller Behinderung. «Die Fortschritte sind manchmal nur
gering, doch jeder kleine Schritt ist fiir uns, fiir die Eltern und
vor allem fiir die Schiiler ein grosser Sieg», betont Adeline, Leh-
rerin.

Die Tendenz geht zur inklusiven Schule

Seit einigen Jahren tendiert man dazu, Kinder mit Behinderun-
gen in «normale» Klassen zu integrieren, um sie aus dem Ghetto
der Institution zu befreien. Das ist an sich eine gute Absicht,
doch in der Praxis dient sie selten der Entfaltung des Kindes.
Oft geschieht die Integration von Schiilerinnen und Schiilern mit
besonderen Bediirfnissen tibereilt und ohne piddagogischen Plan
oder organisatorische Vorbereitung.

Die Lehrerinnen und Lehrer sind in der Folge hilflos und auf
diese Schiilerinnen und Schiiler unzureichend vorbereitet. Das
fithrt zu sehr unbefriedigenden Situationen fiir Lehrerinnen und
Lehrer, Eltern und Schiilerinnen und Schiiler.

Trotz des guten Willens aller Beteiligten wird der Schiiler mit
Behinderung eher verstossen, statt integriert zu sein und an der
Dynamik der Klasse teilzuhaben. Einen padagogischen Plan fiir
ein Kind mit einer Lernbehinderung zu entwickeln, ist eine sehr
heikle Aufgabe, fiir die es kein Modell gibt. Jedes Kind ist an-
ders, und jeder Plan einzigartig. Es kommt vor, dass Eltern im
Lauf eines Schuljahres Abstand nehmen von dieser Integration
auf Biegen und Brechen und sich einer Sonderschule zuwenden.
Ein solcher Schulwechsel ist sowohl fiir die Eltern als auch fiir
die Schiilerinnen und Schiiler selten ein gutes Erlebnis.

Manche Eltern entscheiden sich deshalb fiir die Integration in
eine sogenannte normale Klasse an einem Tag pro Woche, die
restliche Zeit besucht das Kind eine Sonderschule. Das trifft
auch auf einige Schiilerinnen und Schiiler der Ecole des Philo-
sophes zu, und sie scheinen dabei auf ihre Kosten zu kommen.
Ich frage mich, inwieweit dieser Wunsch, noch einen Fuss in der
Tiir der normalen Schule zu haben, nicht von der Schwierigkeit
der Eltern zeugt, sich einzugestehen, dass ihr Kind keinen iibli-
chen schulischen Werdegang haben wird?
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Eine ideale Pidagogik

Seit ich mich mit Sonderpiddagogik beschiftige, bin ich faszi-
niert von den Entwicklungsmethoden, die jeder Schiilerin und
jedem Schiiler, egal mit welcher Behinderung, zuteil werden.
Die Klassen weisen geringe Schiilerzahlen auf und der Unter-
richt ist auf jeden einzelnen zugeschnitten. Nicht das Kind soll
sich einem Programm anpassen, sondern die Betreuer haben den
Auftrag, herauszufinden, wie sie dessen kognitive Entwicklung
und Selbstiandigkeit am besten fordern. Das Ergebnis ist Woche
fiir Woche sichtbar. Eine derartige Zuwendung ist bei einer In-
tegration in eine normale Klasse selten mdglich. Fiir diese Kin-
der scheint sie mir der passendste Ansatz zu sein.

Uber das Dokumentieren einer Sonderschule hinaus will mein
Film auch in einem grdsseren Rahmen tiber Erziehung nachden-
ken und dariiber, welche Mittel zur kognitiven und sozialen
Entwicklung eines Kindes mit besonderen Bediirfnissen adidquat
sind. Doch welches Kind, ob mit oder ohne Behinderung, be-
diirfte nicht einer erzieherischen Zuwendung, die ihm ent-
spricht? Wie viele Kinder stehen heute in einem formatierten
Schulsystem, das auf Wettbewerb und Selektion ausgerichtet ist,
mit der Schulbank auf Kriegsfuss und werden vom Bildungswe-
sen links liegen gelassen?






DIE SCRULKLASSE

Eine Schule wie jede andere

Im Allgemeinen werden Schiilerinnen oder Schiiler, die neu in
die «Schule der Philosophen» eintreten, in bereits existierende
Klassen aufgenommen. Eine Klasse setzt sich aus 5 bis 6 Kindern
zusammen, die von einer Lehrerin, einer Sonderschulassistentin,
einer Praktikantin und einer Aushilfe betreut werden. Wenn es
Schwierigkeiten bei der Betreuung eines Schwerbehinderten gibt,
wird zusétzliche Hilfe hinzugezogen. Es kommt also vor, dass
das Lehrer-Schiiler-Verhéltnis eins zu eins betréigt.

Die erste Vorschulklasse

In vielerlei Hinsicht ist sie ein entscheidender Schritt. Fiir die
Kinder bedeutet er den Eintritt ins soziale Leben und das Erler-
nen von Kenntnissen. Sie stehen nun nicht mehr im Zentrum der
Aufmerksamkeit ihrer Familie, sondern miissen sich in die Grup-
pe einfiigen. Sie konnen dabei auch Frustration, Beziehungsprob-
leme, ja sogar totale Ablehnung erleben.

Nach einer Zeit der Anpassung machen diese Gefiihle einer Ak-
zeptanz Platz und verwandeln sich in kollektiven Wetteifer. Doch
ist dieses Spiel nie gewonnen, und so muss man sich jeden Mor-
gen aufs Neue an die Arbeit machen. Die Pddagogen und Thera-
peuten, die diese Kinder so geduldig betreuen, werden auf eine
harte Probe gestellt. Thre Beharrlichkeit verdient Bewunderung.
Die Eltern verspiiren oft gemischte und widerspriichliche Gefiih-
le. Fiir ihre Kinder ist es ein grosser Schritt, doch es bedeutet
auch, einmal mehr, sich den Tatsachen eines schwierigen Weges
zu stellen. Der Eintritt in eine Sonderschule heisst auch, sich von
der klassischen schulischen Laufbahn zu verabschieden.
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Jeder hofft insgeheim, sein Kind moge eines Tages gesund wer-
den und eine sogenannt normale Schule besuchen. «lch hoffe
jeden Tag, dass Albiana wie durch ein Wunder geheilt und wie
alle Mddchen ihres Alters sein wirdy, gesteht mir eine Mutter.

Die Angst der Eltern

Es ist das erste Mal, dass die Eltern den Menschen, der Tag und
Nacht in einem totalen gegenseitigen Abhingigkeitsverhdltnis zu
ihrem Lebensmittelpunkt geworden ist, dem Alltag anvertrauen.
Doch sobald die mit dem Loslassen verbundenen Schuldgefiihle
iiberwunden sind, fiihrt die Ergénzung zur manchmal schweren
Betreuung der Behinderung und der Bediirfnisse ihres Spross-
lings zu einer Erleichterung.

Die erste Vorschulklasse, fiir die ich mich entschieden habe,
fangt bei Null an — was ziemlich selten vorkommt —, und hat nur
neue Schiiler. Fiir das Betreuungsteam ist das eine zusitzliche
Herausforderung, da es sich nicht auf die Dynamik und den Zu-
sammenbhalt einer bereits existierenden Klasse stiitzen kann. Fiir
den Film wird diese Situation natiirlich zu einem dramaturgi-
schen Vorteil, da die Klasse erst vor unseren Augen zusammen-
finden muss. Aus einem frohlichen Chaos, das zunichst unzahm-
bar erscheint, wird auf beinahe wundersame Weise eine Klasse
von kleinen Kindern entstehen und Struktur gewinnen.
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Angst vor Behinderten. »

Mama von Albiana




ALSIANA

« Bei der Geburt war alles in Ordnung, sie war ein hiibsches Ba-
by. Mit einem Monat musste sie wegen einer Lungenentziindung
ins Krankenhaus. Da diese nicht verheilte, machten die Arzte ei-
nen DNA-Test und fanden heraus, dass sie am Down-Syndrom litt.
Mit neun Monaten begann Albiana Krdmpfe und epileptische An-
falle zu bekommen. Dank Medikamenten legten sich diese wieder.
Doch als ich erneut schwanger wurde, kehrten diese Krisen fast
taglich zuriick. Sie hat sofort gespiirt, dass ich wieder ein Kind
erwartete. Mein Bauch wurde immer dicker, und nun bekam sie
auch Eifersuchtsanfille.

Als ich von der Entbindungsstation zuriickkehrte, hat Albiana be-
gonnen, den Kopf gegen die Winde zu schlagen. Und seither hat
sie nicht mehr damit aufgehort. Wenn man weggeht oder nicht
hundertprozentig bei ihr ist, schldigt sie ihren Kopf gegen alles,
was sie finden kann. Auch widlzt sie sich auf dem Boden und wirft
alles, was in ihrer Reichweite ist, um sich.

Je dlter sie wird, desto anstrengender wird es. Sie lduft iiberall
hin, und man muss immer hinter ihr her sein. Sie will unsere Auf-
merksamkeit gewinnen. Mit dem Arbeiten wollte ich nicht aufho-
ren. Wenn ich nicht ein bisschen Luft schnappen kénnte, wiisste
ich nicht, wo ich heute wire.

In der Nacht wache ich auf, weil sie Krdmpfe hat. Und selbst wenn

sie nichts hat, stehe ich auf, weil ich Angst habe, ihr konnte etwas

zustossen. Wir konnen uns nie ausruhen und werden immer miider.

Aber sie ist unser Kind, wir wiirden alles fiir sie tun. Wir hoffen,
dass sie sich mit dem Alterwerden verdndert und vielleicht sogar
gesund wird.

Fiir uns ist sie ein normales Kind. Albiana ist nur etwas hinterher.
Auf der Strasse bemerkt niemand ihre Behinderung.
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Nur meine Angehdrigen wissen Bescheid und sind sehr verstind-
nisvoll. Ich habe drei Neffen, und sie hat begonnen, sie zu schla-
gen. Doch das nimmt ihr niemand iibel, denn sie tut es nicht aus
bosem Willen, sondern will mit den anderen in Kontakt treten.

Ihr kleine Schwester musste ich zu meinen Eltern im Kosovo brin-
gen, da ich es nicht schaffte, mich um zwei Kinder zu kiimmern.
Albiana schlug sie unaufhorlich, und ich hatte Angst, dass sie ihr
weh tut. Sie ist noch ein Baby und kann sich nicht wehren. Wir
haben sie weggebracht, um sie zu schiitzen. Wir warten, bis Emma
etwas grosser und stdrker ist.

Wir wollten Albiana nicht in ein Heim geben und uns von ihr tren-
nen. Albiana ist sanft. Sie kuschelt gerne. Sie ist nie traurig, im-
mer frohlich. Beim Einkaufen sehe ich manchmal, dass ein Kind
sich auf dem Boden wilzt, weil seine Mama ihm kein Spielzeug
kauft. Albiana tut das nie.

Es ist schwer, zu akzeptieren, dass sie keine normale Schule besu-
chen wird. Wie alle Eltern wollen wir das Beste fiir unser Kind.
Wir klammern uns an die Hoffnung, dass alles irgendwann besser
wird, und ich versuche, nicht zusammenzubrechen.

Als Kind hatte ich immer Angst vor Behinderten, weil ich glaubte,
dass sie den anderen wehtdten. Ein Freund meines Vaters hatte
ein Kind mit Down-Syndrom, das immer mit uns spielen wollte.
Ich bin jedes Mal weinend davongelaufen. Ich hatte solche Angst,
wollte es nicht in meiner Ndhe haben. Heute weiss ich, dass es
ganz lieb war. Ich war es, die ihm wehgetan hat.»

«Ich weiss nicht, ob es Verweigerung oder Flucht ist, vielleicht
eine Form von Nicht-Akzeptieren. Augen zu und durch. »



« Ich weiss nicht, ob es Verweigerung
oder Flucht ist, vielleicht eine Form

von Nicht-Akzeptieren. Augen zu und durch.»
Mama von Chloé
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CHLOE

« Ich erwecke den Eindruck, nicht zu leiden. Das stimmt nicht, es
ist hart. Doch ich will positiv und optimistisch sein. Das ist eine
Verhaltensregel, die funktioniert und es uns erlaubt, Fortschritte
mit Chloé zu machen. Bei ihrer Geburt war alles in Ordnung.
Dann begann Chloé sich alles einzufangen, was gerade in der
Luft lag. Mit fiinf Monaten war sie in ihrer Blase. Wenn man sie
anldchelte, wendete sie sich ab, man hatte den Eindruck, sie zu
storen. Wir fragten uns, ob sie taub oder autistisch war oder unter
einer Sduglingsdepression litt. Mit neun Monaten konnte sie im-
mer noch nicht sitzen. Nach einer Reihe von Tests wurde eine de-
generative Mitochondriopathie diagnostiziert. IThre Lebenserwar-
tung war sehr gering. Als wir von ihrer Krankheit erfuhren, war
ich erleichtert, weil wir endlich wussten, was sie hatte. Ich wollte
eigentlich nichts davon héren. Ich weiss nicht, ob das Verweige-
rung oder Flucht war, vielleicht eine Form von Nicht-Akzeptieren.
Augen zu und durch. Ich horte auf zu arbeiten. Da ich nicht wuss-
te, wie lange sie leben wiirde, wollte ich noch so viel wie moglich
von ihr haben und mich um sie kiimmern. Wenn ich die anderen
Kinder ansah, wusste ich, dass sie nie so sein wiirde. Ich fiihlte
keinen Zorn oder Ungerechtigkeit, eher Angst und Traurigkeit.
Ich fiihle mich nicht schuldig. Warum soll das immer nur den an-
deren passieren? Ich hatte immer positive Menschen um mich, die
Chloé so akzeptieren, wie sie ist. Sie geht zum Ergotherapeuten
und zum Logopdden. Ich wollte auch, dass sie anfingt zu musizie-
ren. Und seither macht sie andauernd Fortschritte. Sie hat ange-
fangen, mit ihrer Umgebung zu kommunizieren. Sie kann sitzen,
auf allen Vieren laufen und aufs Sofa klettern. Sie will es! Und so
geht es vorwdrts, jeder Tag ist ein gewonnener Tag.

Chloé ist immer in Bewegung. Wenn ich nicht aufpasse, kann sie
sich in Gefahr bringen, auf die Mobel klettern. Sie nimmt mich
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standig in Anspruch, und wenn ich nicht reagiere, beginnt sie zu
weinen. Das ist anstrengend und frustrierend, weil ich nicht tun
kann, was ich mit einem Kind ihres Alters sonst tun konnte. Ich
frage mich immer: was mache ich heute mit ihr? Wen bitte ich um
Hilfe? Ich fiirchte mich immer vor den Ferien, wenn alle verreist
sind und ich 24 Stunden am Tag ohne Pausen mit ihr verbringe.
Letzten Sommer hatte ich ein Tief, weil sie in drei Jahren keine
Nacht durchgeschlafen hat. Ich hatte keinen Abend, keine Nacht,
keinen Morgen fiir mich. Am Ende haben sich mein Mann und ich
getrennt. Wenn man erschopft ist, hat man keine Zeit mehr fiir den
Partner. Aber inzwischen lduft es wieder gut zwischen uns, wir
sind beide immer noch ihre Eltern. Ihr Vater bringt sich mehr ein,
und ich habe auch mal Zeit fiir mich. Die Trennung war unsere
Rettung, auch wenn das nicht der Idealfall ist, den man sich
wiinscht. Ich bin froh, dass sie in eine Sonderschule eintritt. Ich
weiss, dass man die Integration in eine normale Schule unter-
stiitzt, aber dazu habe ich keine Lust. Ich freue mich, dass sie zur
Schule geht, weil sie dort gefordert wird. Aber ich habe auch
Angst. Sie spiirt keinen Hunger und keinen Durst. Ich habe Angst,
dass man ihre Bediirfnisse nicht erkennt. Uber mir schwebt ein
Damokles-Schwert, aber ich kann mir einfach nicht vorstellen,
dass Chloé einmal nicht mehr da sein konnte und alles vorbei ist.
Die Arzte sagen, dass sie alles Erlernte jederzeit wieder verlieren
kann. Aber das ist so abstrakt, dass ich mir sage: nein, dafiir gibt
es keinen Grund. Es ist so toll, wenn ich mir Choé heute ansehe!
Sie kann aufrecht stehen, und ich weiss, dass sie sprechen wird.
Ich sehe, dass sie gliicklich ist. Ich bin optimistisch, weil es ihr
immer gelingt, mich zum Lachen zu bringen. Ein echter Sonnen-
schein. »
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LOVIS

« Wir sind seit zwanzig Jahren ein Paar. Mein Mann konnte sich
ein Leben ohne Kinder nicht vorstellen. Fiir mich als Musikerin
bedeutete es ein Opfer, ein Kind zu haben und meine Karriere zu
beenden. Doch ich bereue es nicht, denn ich hatte auch Lust da-
rauf, fand es einen schénen Inhalt fiir unsere Ehe.

Mit eineinhalb Jahren legte Louis seine Hinde auf den Ofen und
verbrannte sich schwer. Seine Hinde waren ein paar Wochen
lang bandagiert. Vier Monate lang blieb er allein zu Hause und
unternahm sehr wenig. Nach diesem Unfall wusste er nicht mehr,
wie man ein Puzzle legt und hatte keine Lust mehr, zu spielen. Er
hatte alle seine Fdhigkeiten verloren und sprach so gut wie nicht
mehr.

Im Lauf der Monate verschlimmerte sich sein Zustand, so als hdt-
te er, als er sich verbrannte, einen emotionalen Schock erlitten.
Die Arzte stellten die Diagnose Autismus. Es traf uns nicht wie
ein Keulenschlag, da es sich nach und nach entwickelt hatte. Wir
haben uns nie verweigert, aber als man uns sagte, wir sollten
Invalidenrente beantragen, konfrontierte uns das mit einer gewis-
sen Realitdit. Doch an unserer Liebe zu Louis hat das nichts ge-
dndert, ganz im Gegenteil.

Der Alltag wurde immer schwieriger. Louis wurde unkontrollier-
bar. Sein Verhalten entsprach keinerlei Logik. Stindig schrie er
ohrenbetdubend. Es war die Holle. Zum Gliick waren wir zu
zweit. Wir losten uns ab und unterstiitzten uns gegenseitig. Es gab
Momente grosser Niedergeschlagenheit, sogar heute noch.

Vor einem Jahr wurde es wieder schlimmer. Er schien sehr zu
leiden, zitterte unaufhorlich, war geldhmt vor Angst und spielte
nicht mehr. Er verbrachte seine Tage damit, eine Teigkugel zu
kneten, die er schreiend auf den Tisch schlug. Thn um- und anzu-
ziehen oder in ein Auto zu setzen, war ein einziger Kampf. Man
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fragte uns, wie wir das durchhielten. Aber was hdtten wir sonst
machen sollen? Er ist unser Sohn.

Vor sechs Monaten haben sie endlich ein Medikament gefunden.
Er horte auf zu schreien, und unser Leben dnderte sich. Louis
begann wieder zu spielen und uns anzuldcheln. Auch wenn nicht
alles einfach ist, ist es ein Unterschied wie Tag und Nacht. Wir
konnen wieder atmen und etwas Hoffnung haben. Diese Priifung
hat uns als Paar zusammengeschweisst. Endlich haben wir einen
freien Abend pro Woche. Louis hat uns gesellschaftlich vollig
isoliert. Unmoglich, irgendwo hinzugehen, wo viele Menschen
sind. Das stresst ihn zu sehr.

Louis hat unser Leben viollig umgekrempelt. Zwei Jahre Kampf
ohne einen gliicklichen Augenblick. Stellen Sie sich ein Kind vor,
das nicht mehr lacht. Wir leben von einem Tag zum ndchsten,
nichts ist sicher. Es gibt Tage, an denen ein Spiel mit ihm funktio-
niert, dann sagen wir uns, es war ein guter Tag, und am néchsten
Tag funktioniert es nicht mehr. Wir versuchen nicht zu sehr iiber
die Situation nachzudenken, denn dann wird es sehr hart. Louis
hat uns Geduld und Toleranz gelehrt.

Man muss um das Kind trauern, das man sich ertrdumt hat. The-
oretisch wird sich die Erziehung, die Sie ihm zuteil werden las-
sen, in ihrem Kind zeigen. Bei Louis ist da eine gewaltige Diskre-
panz. Er ist nicht zu bindigen. Man ist fiir seine Kinder verant-
wortlich, muss sie anleiten, so gut wie méglich ins Erwachsenen-
alter iiberfiihren. Doch dieses Sandkorn im Getriebe bewirkt,
dass wir das, auch wenn wir es uns von ganzem Herzen wiin-
schen, nicht schaffen werden. Da ich eine sehr schwierige
Schwangerschaft hatte, werden wir kein weiteres Kind bekom-
men, auch wenn wir uns im Idealfall kein Einzelkind gewiinscht
haben. »






LI B AN
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« Die ersten 18 Monate haben wir nichts bemerkt. Er war etwas
anders als seine drei Briider, konnte noch nicht laufen. Der Arzt
versicherte uns, dass das normal sei. Dann fing er sich einen Vi-
rus ein. Man nahm ihm Blut ab, aber konnte die Krankheit nicht
loswerden. Als er endlich wieder gesund war, war er nicht mehr
derselbe. Er war immer miide, hatte Ringe unter den Augen.
Kaum hatte er ein paar Schritte getan, setzte er sich schon wieder
hin. Und er hatte alles verlernt und sich in sich zuriickgezogen.
Er konnte nicht mehr ohne Hilfe essen, sprach nicht mehr und
interessierte sich fiir nichts. Auch begann er, Anfille zu kriegen,
bei denen er sich versteifte und blau anlief. Es waren keine epi-
leptischen Anfiille, und die Arzte konnten keine Diagnose stellen.
Er wurde unruhig, begann zu schreien und sich selbst zu schla-
gen. Man verabreichte ihm Neuroleptika, und er wurde apa-
thisch, fast leblos. Wir beschlossen, das Medikament abzusetzen.
Nach und nach, fast wie durch ein Wunder, begann er sich zu
Offnen, wieder einzelne Worte zu sagen und zu spielen. Aber er
war kein Kind mehr wie die anderen.

Am schlimmsten waren die Blicke der anderen. Léon spiirt das
sofort. Wenn jemand Angst vor ihm hat oder sich ihm gegeniiber
nicht natiirlich benimmt, fiirchtet er sich und verschliesst sich
total. Das ist sehr bedingstigend und schwierig fiir uns. Wir waren
gezwungen, uns ihm anzupassen. Orte, die ihn verwirren, konnen
wir nicht mehr aufsuchen. Ein Gerdusch geniigt, und wir miissen
alle nach Hause gehen.

Zum Gliick klappt es gut mit seinen drei Briidern. Sie haben sogar
eine symbiotische Beziehung zueinander. Der Alteste wurde als
hochbegabt eingestuft. Alles ist kompliziert fiir ihn, weil er nicht
akzeptieren kann, was ihm zustésst, nicht einmal die einfachsten
Dinge. Der Mittlere, der aus erster Ehe stammt, war ein Opfer
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von Misshandlung und Missbrauch. Dieses Trauma fiihrte bei
ihm zu einem Aufmerksamkeitsdefizit und zu Hyperaktivitdt.
Léons Briider sind sehr frustriert, weil sie mit ihm nicht normal
reden kénnen. Doch jedes Wort, das er ausspricht, ldsst sie auf
Besserung hoffen. Auch wenn er nicht antwortet, reden sie ganz
normal mit ihm. Und Léon beginnt, sie auch zu verstehen.

Der Tag muss einem Ritual folgen und immer mit der gleichen
Abfolge beginnen. Nichts darf die festgesetzte Ordnung storen. Es
verlangt einem wirklich viel ab, drei S6hne zu haben, von denen
Jjeder seine Probleme hat. Das erfordert eine grosse Anpassungs-
fahigkeit. Die meisten Eltern unternehmen mit ihren Kindern,
wozu sie selbst gerade Lust haben, bei uns ist es umgekehrt.

Wenn wir ein Picknick geplant haben, und Léon sich nicht wohl-
fiihlt, miissen wir alles abblasen. Oder wir miissen, kaum sind wir
aus dem Haus, wieder umkehren.

Léon braucht besonders viel Aufmerksamkeit. Er kann sich nicht
ohne Hilfe anziehen oder essen. Ich glaube, wenn er nicht zu
Hause ist, wird er die Nahrungsaufnahme verweigern. Mein
Mann ist Informatiker und arbeitet nachts zu Hause. Tagsiiber
kiimmert er sich um Léon und seine Briider. Es ist schwierig, je-
manden zu finden, der sich um sie kiimmert. Wir geben die Hoff-
nung nicht auf, dass alles eines Tages besser wird. Die Arzte sa-
gen, dass Léon nie sprechen wird. Aber seit kurzem beginnt er ein
paar Worte zu sagen. Wir miissen einen Ausweg aus all dem fin-
den. Wir machen uns keine Illusionen, denn Autismus ist unheil-
bar, aber man kann lernen, damit zu leben.

Trotz allem hat Léon Freude in unser Leben gebracht. Er hat
unsere Familie vereint. Er ist anders als wir, aber wir lieben ihn
so, wie er ist. Man hat bei mir eine schwere Krankheit diagnosti-
ziert, aber ich setze noch immer grosse Hoffnung ins Leben. »






RENZR

« Ich stamme aus Marokko und spiire das Misstrauen der Leute
auf der Strasse. Nicht unbedingt von Seiten der Schweizer, son-
dern eher von Auslindern, die Angst haben, dass ich ihnen ihren
Platz wegnehme. Oder in Verbindung mit dem Islamismus. Und
wenn ich heute mit Kenza rausgehe, kann ich die Blicke auf sie
nur schwer aushalten. Wir haben beide den Eindruck, zu stéren
und ausgegrenzt zu werden. Selbst wenn wir in einem Café ein
paar Stiihle verriicken, kann das ein Problem werden.

Am Anfang wollte ich nicht rausgehen. Sie hatte eine nasale Ma-
gensonde, und die Leute stellten Fragen. Und dann musste ich
jedes Mal weinen. Ich hatte eine starke Depression. Man will
doch seine Familie beschiitzen, und ich fiihlte mich machtlos und
schuldig.

Eines Tages sagte uns ihr Arzt, dass er nichts mehr tun konne. Ich
wollte den Stecker ziehen und Kenza mit nach Hause nehmen. Sie
riefen die Sicherheitskrdfte, das machte mich wahnsinnig. Ich
hatte mich betrunken und einen Unfall gebaut. Der Doktor sagte
zu mir: «Das ist eine zweite Geburt, denn Sie sind dem Tod um
Haaresbreite entronnen. »

Warum wir? Man sucht immer nach einem Schuldigen. Als Gldu-
bige — meine Frau ist Protestantin und ich Muslim — miissen wir
das Leben so akzeptieren, wie es ist. Es ist keine Niederlage, son-
dern eine Priifung, die wir bestehen miissen. Und Kenza ist ein
Engel. Wir wollten sie nie in ein Heim geben. Sie braucht uns und
wir brauchen sie. Sie fordert nicht viel, nur ein bisschen Pflege
und vor allem Liebe.

Als wir uns einer Gruppe von Eltern behinderter Kinder an-
schlossen, waren wir sehr schockiert, weil viele Paare sich des-
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wegen getrennt hatten. Meiner Ansicht nach muss man dann erst
recht zusammenhalten, um diese Priifung zu bestehen. Wir leben
in einer individualistischen Gesellschaft. Nur wenige sind der
Herausforderung gewachsen, dass ihr Leben nie wieder so sein
wird wie friiher.

Kenza hat uns einander nihergebracht. Wenn sie nachts Anfdlle
bekam und sich iibergab, hatten wir Angst, dass sie erstickt. Sie
hat lange bei uns geschlafen, und wir hatten immer ein Auge halb
offen. Seit kurzem geht es dank der Medikamente besser. Zumin-
dest konnen wir ruhig schlafen.

Sie ist ein Mddchen, das uns jeden Tag Freude, Ruhe und Liebe
beschert. Sie macht uns nie einen Vorwurf. Manchmal rege ich
mich iiber eine ihrer Schwestern auf. Dann schaue ich in Kenzas
Zimmer, und alles wird einfach. Sie empfingt mich immer auf die
gleiche Weise. Man kann ihr nicht bése sein, es ist eben Kenza.
Sie hat uns iiber den Sinn des Lebens nachdenken lassen.

Die Familie hat sich wieder gefangen. Es war verdammt schwer,
die Betreuung unserer Kinder zu organisieren. Kenza braucht
ungeheuer viel Zeit, und ich habe aufgehort zu arbeiten, um mich
um sie kiimmern. Sie umzulagern, sie zu halten, damit sie nicht
umfallt, ihr die Medikamente zu geben, alle diese kleinen Verrich-
tungen kosten Zeit, wenn man sie gut machen will.

Wenn ich nach Marokko fahre, habe ich keine Freude, weil Kenza
mir fehlt. Und wenn ich in der Schweiz bin, muss ich an meine
Familie in Marokko denken. Ich bin zerrissen, aber Kenza hat
unsere Familie hier zusammengeschweisst. »
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ADELINE wie vimsom tanenin

« Ich hatte gerade erfahren, dass ich schwanger war, und nur
mein Partner wusste davon. Ich war gerade in der Ausbildung.
Ein Junge hatte andauernd epileptische Anfille und nur seltene
Augenblicke der Klarheit. Wenn ich sein Zimmer betrat, sah er
mich an und begann zu lachen, solange ich bei ihm blieb. Er hat
gesptirt, was mit mir los war. Niemand hatte ihn je so gesehen.
Das hat mich tief beeindruckt. Dieser Beruf war fiir mich nahe-
liegend, denn ich bin in diesem Umfeld aufgewachsen. Mein Va-
ter war Pddagoge, und wir wohnten in einem Heim fiir Menschen
mit geistiger Behinderung. Von klein auf spielte ich mit den
Hausbewohnern. Ich fand nicht, dass sie anders waren als die
anderen Erwachsenen, aber viel lustiger als die Leute, die ich
draussen sah! Ich glaube, diese Welt passt gut zu mir: nicht per-
fekt zu sein, abseits der Formatierung, die man uns aufzwingt. Bei
der Berufswahl kam fiir mich nur das oder das Theater in Frage,
aber ich habe meine Entscheidung noch keinen Augenblick be-
reut. Ich finde, der Lehrberuf'ist so etwas wie Theaterspielen fiir
Kinder. Man muss sie fesseln, zum Lachen bringen, ihre Vorstel-
lungskraft anregen und versuchen, ihnen etwas beizubringen. An
einer «normaleny Schule, an der man einem vorgeschriebenen
Programm folgen und Noten geben muss, wdre ich sehr ungliick-
lich. Meine Bekannten betrachten mich oft als Krankenschwester,
die sich um unheilbar kranke Kinder kiimmert. Sie glauben, dass
ich in einer medizinisch-sozialen Einrichtung arbeite, in der wir
versuchen, den Kindern, die dort den ganzen Tag parkiert sind,
die Zeit zu vertreiben. Dann sage ich ihnen, dass ich Lehrerin bin
und mich um sie kiimmere wie um normale Kinder. Es ist meine
Aufgabe, ihnen im Rahmen des Moglichen Lesen und Schreiben
beizubringen, und sich zumindest zu verstindigen, zu malen oder
auch nur zu singen.
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Nicht alle werden ein Niveau erreichen, das ihnen erlaubt, alleine
zurecht zu kommen. Aber ich kenne keinen einzigen Schiiler, der
keine Fortschritte gemacht hdtte, ganz gleich welche Behinde-
rung er hat. Wenn ich einen neuen Schiiler bekomme, frage ich
mich immer, wie ich es hinkriegen werde, ihn in meine Klasse zu
integrieren. Aber am Ende hat sich immer alles eingespielt. Egal
fiir welches Individuum, ist die Schule das beste Mittel zur Sozia-
lisation und ein Rahmen, in dem es sich entwickeln kann. Die
Eltern sind immer verbliifft, welche unverhofften Ressourcen sie
bei ihrem Kind entdecken. Und fiir mich sind sie immer wieder
eine unerschopfliche Quelle des Gliicks und der Zufriedenheit.
Ich bin Mutter dreier kleiner Kinder. Wenn ich mich den ganzen
Tag um sie kiimmern muss, bin ich vollig erledigt. Wenn ich hin-
gegen aus der Schule komme, habe ich, selbst wenn es ein kom-
plizierter Tag war, noch iiberschiissige Energie. Die Arbeit mit
den Schiilern ist sehr anregend, sie geben mir sehr viel zuriick.
Die meisten Miitter, die mir ihr Kind anvertraut haben, verstehen
nicht, wie ich mich um eine ganze Klasse kiimmern kann, ohne
zusammenzubrechen. Man muss sagen, dass viele ein Burnout
gehabt haben. Wenn eines der Kinder, mit denen ich schwanger
war, ein Problem gehabt hdtte, hdtte ich es behalten, mein
Freund nicht. Da sind wir uns nicht einig, aber ich glaube, man
muss es selbst erleben, um eine Entscheidung treffen zu kénnen.
Doch wenn ein solches Kind in mein Leben treten wiirde, wiirde
ich aufhoren zu arbeiten. Ich weiss, dass ich mich dann nicht
mehr um andere Kinder mit Behinderung kiimmern konnte. Dann
wiirde ich in gewisser Weise auf «die andere Seite» wechseln,
diejenige der Eltern, mit denen ich jeden Tag zu tun habe.»



B S AN
« . Mein Selbstvertrauen ist gewachsen. »
Stefania, Praktikantin
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«Wihrend des Praktikums habe ich meine Kenntnisse iiber Behin-
derungen vertieft und in der Praxis angewendet. Mein Selbstver-
trauen ist gewachsen. Ich habe gelernt, dass ich in der Lage bin,
schwierige Situationen zu meistern, wie etwas das Wickeln, wdih-
rend den gemeinsamen Essen von jedem Nahrungsmittel zu probie-
ren und Tage zu bewidltigen, die voller Krisen und Trdnen sind.
Dank diesem wachsenden Vertrauen habe ich auch ein besseres
Selbstwertgefiihl entwickelt. Ich habe in schwierigen Situationen
oder in Stressmomenten tatsdchlich an mich geglaubt. Dass ich
gewisse Tdtigkeiten angeleitet habe oder auch, dass ich dabei ge-
filmt wurde, haben mir erlaubt, mich kritisch zu spiegeln und mich
nach und nach zu verbessern. Dieses Selbstvertrauen hat zu einer
noch positiveren Haltung meiner Arbeit gegeniiber gefiihrt und ist
der Grund, warum ich es geschafft habe. Die Entwicklung, die ich
insbesondere auf der mentalen Ebene durchgemacht habe, erlaubt
es mir, Ziele zu erreichen, die ich bisher fiir unerreichbar hielt.
Bevor ich das Praktikum bei der Stiftung Verdeil in einer Klasse
mit vier- bis fiinfjdhrigen Kindern begonnen habe, dachte ich, dass
die Tage eher ruhig und leicht sein wiirden. Heute weiss ich, dass
diese Vorstellung sehr weit von der Realitit entfernt war. Die Ta-
ge sind ndamlich oft sehr schwer, mit viel Geschrei und Trdnen.
Die Arbeit ist nicht einfacher, als wenn ich mit grosseren Kindern
zu tun hdtte. Das sind ndmlich, gemdss den Berichten einer Kolle-
gin und gemdss meinen eigenen Erfahrungen (ich habe an den
Freitagnachmittagen in einer Klasse von neun- bis zwolfjihrigen
Kindern gearbeitet), zwei komplett verschiedene Aufgaben, die je
ihre eigenen Herausforderungen mit sich bringen.
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Nach rund acht Monaten in meiner Klasse, ist mir trotz meiner
Fortschritte — ich bin geduldiger und besser in der Lage, Krisen
und Trdnen zu iiberwinden — bewusst, wie schwierig es ist, sich um
Kinder mit Behinderung zu kiimmern. Diese Erfahrung hat auch
dazu gefiihrt, dass meine Vorstellung vom Alltag der Eltern sich
verdndert hat. In zahlreichen Gesprdchen mit den Eltern wurde
mir ndmlich bewusst, dass sie zum Teil extrem erschopft sind und
in einem aussergewohnlichen Zustand leben.

In der Lage zu sein, eine Maturitdtsarbeit zu schreiben, gibt mir
Vertrauen und beweist mir, dass ich dazu fihig bin. Dieses
Selbstwertgefiihl und der Glauben an mich machen mir Lust, so
viel praktische Erfahrung wie méglich zu sammeln. Ich wollte im
Sozialen arbeiten und stelle nun fest, dass dieses Gebiet sehr breit
ist. Ich bin gliicklich, dass ich meine Kenntnisse tiber Behinderun-
gen vertiefen konnte.

Trotzdem gibt es noch viele andere Bereiche zu entdecken, in de-
nen ich meine Kenntnisse ebenfalls vertiefen konnte. Derzeit ist
meine Berufswahl noch nicht definitiv. Aber ich bin sicher, dass
ich einen sozialen Beruf austiben mochte. Es ist mir wichtig, mog-
lichst viele Facetten dieses Bereichs kennenzulernen und Erfah-
rungen zu machen. Ich méchte mit Kindern in einem Heim oder
einer Tagesstitte arbeiten oder mit Erwachsenen in verschiedenen
Einrichtungen. Es kann nur positiv und bereichernd sein, zusdtzli-
che Erfahrungen in einem Sprachenzentrum, in einem sozialmedi-
zinischen Institut oder in einem Frauenhaus zu sammeln.»



« Wenn sich die Behinderung eines Kindes verschlimmert,
ist es schwierig, in unserer Tdtigkeit einen Sinn zu finden.
Ich will, dass sie heute gliicklich sind. Und jeder Tag ist

ein gewonnener Tag.»
Jean-Philippe, Schulleiter
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JEAN-PRILIPPE o scpunnrrres

« Meinen ersten Kontakt mit einer Behinderung hatte ich mit ei-
ner zehn Monate alten Tetraplegikerin. Die Arzte dachten, dass
sie, wenn man ihr den Kopf geraderiickte, genug Kraft haben
wiirde, um ihn auf die Seite zu neigen oder zu nicken. Ich arbeite-
te in der medizinischen Informatik und wurde gebeten, mir ein
System auszudenken, um sie zu stimulieren.

Ich nahm das Lachen und Weinen meiner beiden Sohne auf. Ich
wollte an beiden Seiten ihres Kopfes einen Kontakt anbringen,
damit sie diese beiden Gefiihle zum Ausdruck bringen konnte. Mit
meinen beiden villig gesunden Sohnen fragte ich mich: wozu die
lebenserhaltenden Massnahmen fiir dieses Baby, obwohl es keine
Chance hat, gesund zu werden?

Bei meiner Ankunft sah ich, wie die Krankenschwester, die sie
von der eisernen Lunge abgekoppelt hatte, sie in ihren Armen
hielt und regelmdssig beatmete. Wir begannen uns zu unterhalten
und ich sah, dass die Schwester, wenn sie redete, das Kind nicht
beatmete. Ich verkrampfte innerlich und sagte: «Beatmen Sie
sie!» Ich hatte einen richtigen Schock und sagte mir: derjenige,
der ihr die Luftzufuhr abschneidet, werde niemals ich sein.

Die Leitung dieser Schule ist eine schwere und schwierige Aufga-
be. Manche Schiiler stellen uns vor Herausforderungen, die un-
tiberwindlich erscheinen. Die Teamleitung ist nicht einfach. Doch
es motiviert mich, dass mir die Schiiler, wenn ich eine Klasse be-
suche, immer ein Ldcheln schenken. Es erfiillt mich zutiefst, an
einer Schule zu sein, die sie gliicklich macht. Und solange sie
ldcheln, werde ich hier bleiben.

Ich bin die erste Kontaktperson der Eltern an dieser Schule. Sie
haben Angst davor, uns ihr Kind anzuvertrauen. Was die schuli-
sche Laufbahn angeht, so sind sie tiber die Herabstufung ent-
tduscht.
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Das erste Gesprdch ist sehr wichtig, weil es die Grundlagen fiir
unsere Arbeit schafft.Ich sage immer, dass der beste Spezialist fiir
die Behinderung ihres Kindes sie selbst sind.

Man muss wissen, was ein Kind kann, was es mag, wie es seine
Gefiihle ausdriickt, etc. Noch vor seinem Eintritt in unsere Schule
miissen wir gemeinsam eine Strategie fiir seinen Unterricht aus-
arbeiten. Die Behinderung ist da, sie ist eine Tatsache. Ich frage
mich nicht, ob man das positiv oder negativ sieht.

Was mich beriihrt, ist das Leid, das mit dieser Behinderung ein-
hergeht, aber auch das Leid der Familien, die mich mit ihren
Fragen und oft auch mit ihren Schuldgefiihlen aufsuchen. Sie
lassen mich an ihrer Erschopfung, ihrer Ablehnung oder ihren
Sorgen teilhaben. Ich bin da, um ihnen zuzuhéren und muss ver-
suchen, die richtigen Worte zu finden, um sie zu trosten und zu
entlasten.

Wenn sich die Behinderung eines Kindes verschlimmert, ist es
schwierig, in unserer Tdtigkeit einen Sinn zu finden. Das Hier
und Jetzt ist wichtig. Ich will, dass sie heute gliicklich sind. Und
jeder Tag ist ein gewonnener Tag. Ich weiss nicht, welche Zukunft
sie erwartet, aber heute sind sie gliicklich, das ist die Hauptsche.
Mehrere Male in der Woche trete ich mit Kindern mit Behinde-
rung in Kontakt. Manche miissen beruhigt werden, andere brau-
chen einen Rahmen. Einer meiner Schiiler kommt immer zu mir,
wenn er Angstattacken hat, weil er weiss, dass diese epileptischen
Anfillen vorausgehen. Er will, dass ich mich um ihn kiimmere,
wenn das passiert.

Ausserhalb der Schule brauche ich Einsamkeit und Stille, um
neue Kraft zu schopfen. Ich habe ein kleines Chalet ohne Wasser,
Telefon und Elektrizitdt, in dem ich die Mehrzahl meiner Wo-
chenenden verbringe. »



Communication:

LOulS




TR & KONTAXT

Ein Film von FERNAND MELGAR
Nach einer Idee von CEDRIC BLANC et FERNAND MELGAR
Recherchen JANKA RAHM
Bild und Ton FERNAND MELGAR
Regieassistent RUI PIRES
Montage KARINE SUDAN
Musik NICOLAS RABAEUS
Interpreten ENSEMBLE SIGMA
Mischung DENIS SECHAUD
Farbkorrektur ROBIN ERARD
Produktionsassistenz CELINE PERNET
Produktion FERNAND MELGAR - CLIMAGE

RADIO TELEVISION SUISSE

UNITE DES FILMS DOCUMENTAIRES
IRENE CHALLAND, GASPARD LAMUNIERE

SRG SSR - SVEN WALTI

Mit der Unterstiitzung von BUNDESAMT FUR KULTUR (BAK)
KULTURSTIFTUNG SUISSIMAGE

In Koproduktion mit

SUCCES PASSAGE ANTENNE

FONDATION DE VERDEIL

Unter der Mitwirkung von CINEFOROM
und der Unterstiitzung von LOTERIE ROMANDE

-32 -

Kino-Dokumentafilm | Schweiz | 97 Minuten | 2018 | Farbe | 16/9

Kontakt Fernand Melgar
+41794167508

fernandmelgar@bluewin.ch

SISTER DISTRIBUTION
4 rue des Marbriers

CH - 1204 Gengeve

Tél. +41 22 808 08 63

contact(@sister-distribution.ch

Verleih Schweiz

www.sister-distribution.ch

CAT&DOCS

18 rue Quincampoix #133
F-75004 Paris / France
+33 144617748

maelle@catndocs.com

Weltvertrieb

www.catndocs.com

Website und Fotos: www.facebook.com/alecoledesphilosophes/




