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KORPER- UND MEHRFACHBEHINDERTE

Herbsttagung des Schweiz.Vereins der Fachkrafte fiir Korper- und Mehrfachbehinderte

VOM GRIFF

Von Rita Schnetzler

ZUM UBERGRIFF

«Institutionen stehen», so Ruth Kniisel in der Einladung zur

Herbsttagung des Schweiz. Vereins der Fachkrafte fiir Korper- und Mehr-
fachbehinderte (SVFK), «durch die Besonderheit ihrer Aufgabe in einer
Machtposition gegeniiber ihren Kunden.» Macht kann leicht zu Ubergriffen

fiihren. «Die Nahe, die bei der Betreuung Pflegebediirftiger entsteht», so

Kniisel weiter, «kann, wenn sie nicht tiberdacht wird, zu Distanzlosigkeit

verkommen.» Um dies zu verhindern, sei es wichtig, dass die Betreuungs-

personen und die Verantwortlichen der Institutionen sich, ihre Arbeit und

ihren Arbeitsplatz kritisch und konstruktiv Gberpriifen. Mit seiner diesjahri-

gen Herbsttagung wollte der SVFK die Fachkrafte auf dieses Thema sensibi-

lisieren und sie dazu anregen, neben der fachlichen immer auch die mensch-

liche Kompetenz in ihre Arbeit einfliessen zu lassen.

er Schweizerische Verein der Fach-

krafte fur Korper- und Mehrfachbe-
hinderte (SVFK) widmete seine dies-
jahrige Herbsttagung, die am 5. und 6.
September in Aarau stattfand, einem
Thema, das in der Arbeit der Mitglieder
des Vereins immer gegenwartig ist, ob
bewusst oder unbewusst: Machtmiss-
brauch und Ubergriffe, so Silvia Meier
im Editorial des Bulletins ‘97 des Ver-
eins, sind «...Machenschaften, die sich
durch die Situation hilfebedurftiger
Empfanger und professioneller Helfer
ergeben. Sie stellen sich ein, ohne dass
sie im Alltag bewusst wahrgenommen
werden.» Die Beitrage im «Bulletin»,
das jeweils als Vorbereitung auf die Ta-
gungen des SVFK dient, und die Tagung
mit dem Titel «Vom Griff zum Uber-
griff» selber sollten die Wahrnehmung
der Fachkrafte fir «Griffe» und Uber-
griffe im Berufsalltag verbessern und
Denkanstosse vermitteln.

Die Tagung fand im Schulheim fur
korperbehinderte Kinder in Aarau statt.
Ueli Speich, Betriebsleiter des Schul-
heims, hiess die Tagungsteilnehmenden
in seiner Institution willkommen. Neben
Fachkréften aus den verschiedenen Be-
reichen der Arbeit mit korper- und
mehrfachbehinderten Menschen nah-
men auch Betroffene an der Tagung
teil. Sie hatten sich bereit erklart, die
Diskussionen in den Arbeitsgruppen um
die Sicht der Betroffenen zu bereichern.
Ihnen galt deshalb ein ganz besonderes
Dankeschén der Tagungsleiterin Ruth
Kntisel, Leiterin des Schulheimes in Ha-
gendorn und Mitglied des Vorstandes
des SVFK.
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«Institutionelle Gewalt — Machtpo-
tentiale in Institutionen und deren Ge-
fahren» lautete der Titel des ersten Re-
ferates, welches die Tagungsleiterin vor-
trug. Nach Ruth Knusels Referat teilten
sich die Tagungsteilnehmenden in sechs
Arbeitsgruppen auf, um sich dort mit
der Frage «Verstecktes Machtpotential
— was lasst sich korrigieren?» auseinan-
derzusetzen. Am  Nachmittag des
5. Septembers sprach Ursula Eggli Gber
«Alltagsbewaltigung» aus der Sicht
einer Betroffenen. «Zusammenarbeiten
mit den Betroffenen und ihren An-
gehorigen», so das Thema, dem sich
die Arbeitsgruppen anschliessend wid-
meten. Zum Abschluss des ersten Tages
wurden die «Erkenntnisse des Tages»
im Plenum zusammengetragen. Am
6. September sprach Johanna Gutzwil-
ler, Physiotherapeutin in eigener Praxis
und Lehrbeauftragte flr Korperarbeit
am Konservatorium  Luzern, vom
«Bertihren und Berthrtwerden». An-
schliessend erzahlte Ursula Eggli, wie
sie als korperbehinderte Frau das
«Berlhrtwerden und Berihrtsein» er-
lebt. Danach machten sich die Teilneh-
mer und Teilnehmerinnen in den Ar-
beitsgruppen Gedanken zum «Bertih-
ren im Berufsalltag». Die wichtigsten
Erkenntnisse und Fragen, welche bei
dieser  Gruppenarbeit auftauchten,
wurden zum Abschluss der Veranstal-
tung wiederum ins Plenum getragen.

Um der Komplexitat und Vielschich-
tigkeit des Themas Rechnung zu tra-
gen, folgt dieser Bericht nicht in erster
Linie dem Aufbau der Tagung oder der
einzelnen Referate. Ein tragendes Ele-

ment der Tagung waren ndmlich die Ar-
beitsgruppen, wo wichtige und brisan-
te Fragen im kleinen Kreis diskutiert
und — dank dem Engagement der kor-
perbehinderten Frauen, die sich auf die
Arbeitsgruppen «verteilt» hatten — per-
sonliche und strukturelle «Ubergriffs-
momente» erspiirt und alternative Ver-
haltensweisen gesucht werden konn-
ten. Auch das Erleben von «Griffen»
und Ubergriffen aus der Sicht von El-
tern korperbehinderter Kinder, wie Be-
troffene es in ihrem Beitrag im Bulletin
‘97 der SVFK beschreiben, soll in die-
sem Bericht nicht fehlen. Der Bericht ist
deshalb in Themenbereiche gegliedert,
zu welchen je Ansichten von Referie-
renden und Teilnehmenden an den Ar-
beitsgruppen sowie von Autorinnen
und Autoren des SVFK-Bulletins lose
aneinandergereiht werden.

Die Beziehung zwischen
der Institution und ihren
Auftraggebern

Sonderschulen und Heime stehen ge-
gentber ihren Auftraggebern, den El-
tern mit ihrem Kind, in einer Machtpo-
sition: Die Betreuten sind verpflichtet,
eine Sonderschule zu besuchen. Um
dieser Verpflichtung nachzukommen,
sind sie auf «ihre» Institution angewie-
sen, denn die Ausweichmdglichkeiten
sind beschrankt. Die Meinung und die
Anliegen des Kindes und jene seiner El-
tern haben in Institutionen im Allgemei-
nen weniger Gewicht als jene des inter-
disziplindren Teams der Fachkréfte.
Wenn Eltern zudem oft beflirchten,
durch Kritik die Gunst der Institution
und der einzelnen Betreuer, Padagogen
oder Therapeuten flr ihre Kinder zu
gefahrden, so ist diese Beflrchtung
gemass Knusel «wahrscheinlich nicht
unberechtigt». Oft seien es tatsachlich
die Kinder, welche den Arger der Fach-
krafte auf ihre Eltern zu splren beka-
men — etwa wenn das Kind am Morgen
«schon wieder» ungeduscht in die
Schule komme oder wenn es in den Fe-
rien zu Hause «nattrlich» wieder zuge-
nommen habe. Durch solche Feststel-
lungen und den daraus resultierenden
Unmut sttirzen Fachleute das ihnen an-
vertraute Kind in einen Loyalitatskon-
flikt. Es spurt die Spannung zwischen



den beiden Bezugspersonen-Gruppen
und bleibt mit den daraus entstehen-
den Fragen und Angsten meist alleine.

Die Gefahr von institutioneller Kom-
petenzlberschreitung liegt fur Knusel
auch im Bereich der gegenseitigen In-
formation. Einerseits setzen sich Fach-
krafte nicht immer gentigend bewusst
mit der Frage auseinander, was sie zur
Erfullung ihrer Aufgabe tatsachlich tber
das Kind wissen mussen. Andererseits
kommt es immer wieder vor, dass die
Eltern von Seiten der Fachkrafte nicht
oder zu wenig ausfuhrlich informiert
werden — zum Beispiel, wenn es um
Eingriffe am Korper des Kindes wie das
Stecken einer Sonde geht. Es genligt
nicht, solche Massnahmen im Gesprach
zu «erwahnen». Vielmehr sollten sich
die zustéandigen Fachpersonen bemd-
hen, mehrmals ausfthrlich mit den
Eltern Uber geplante Eingriffe, deren
Sinn und deren Folgen zu sprechen und
sich zu vergewissern, ob die Eltern die
Informationen auch wirklich aufgenom-
men haben.

«Wissen ist Macht»

Im Bulletin 1997 des SVFK beschreiben
Eltern ihre Geflihle zur Zeit der Einschu-
lung ihrer mehrfachbehinderten Toch-
ter so: «Woher sollten wir Vertrauen
nehmen, um C. fur eine ganze Woche
,in fremde Hande’ zu geben? Nur ‘Ra-
beneltern’ lassen doch ihr eigenes Kind
los, wenn es alleine noch nicht gehen
kann. Die Grenzen unserer eigenen
Moglichkeiten, C. gezielt zu fordern,
zwangen uns jedoch, sie anderen Men-
schen anzuvertrauen. Wir mussten und
wollten ihnen vertrauen.» — Gemass
Ruth Kntsel beklagen sich Fachleute
gelegentlich Uber den «Heimtouris-
mus» gewisser Eltern, die sich nicht

Ruth Kniisel sprach an der SVFK-Tagung liber
«Institutionelle Gewalt».
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entscheiden kénnen, ihr Kind endlich in
der «richtigen» Institution zu platzie-
ren. «Doch nehmen die Institutionen
sich genligend Zeit, um diese Eltern zu
beraten? Gehen sie auf deren Anliegen
ein?», fragt sich die Heimleiterin.

Die Eltern haben die Entwicklung ih-
res Kindes seit seiner Geburt hautnah
miterlebt. Sie haben ein ganzheitliches
Bild von ihm, und sein Wohl liegt ihnen
am Herzen. Dennoch neigen die Mitar-
beitenden des Heims dazu, ihnen zu
verstehen zu geben, dass sie als Fach-
leute am besten wissen, was das Kind
braucht. — Und dass sie auch sehen,
was das Kind «gebraucht hatte» und
nicht bekommen hat. Die Unzulanglich-
keit der Eltern, der einweisenden In-
stanz, der vorbehandelnden Institution
oder gar des Kollegen in der eigenen In-
stitution, der das Kind vorher betreut
hat, wird, so Knusel, oft vorschnell an-
geprangert. Wenn Fachkrafte Eltern,
die Kinder selber oder Berufskollegen
als «schwierig» bezeichnen, lasse das
bei genauerem Hinsehen in erster Linie
darauf schliessen, dass es den betref-
fenden Personen noch nicht gelungen
sei, eine Beziehung zu der/den betref-
fenden Person(en) aufzubauen.

Sich gegentber Eltern als «besser-
wissender» Spezialist zu gebarden, ist
fur Kntsel eine Form der Kompetenz-
Uberschreitung. Wer als Fachperson
vergisst, dass seine Fachkompetenz sich
auf sein Fachgebiet beschrankt, lauft
Gefahr, den Eltern Unrecht zu tun.
Wenn Eltern dem Betreuungs- und The-
rapeutenteam Dinge verheimlichen, so
hat das oft damit zu tun, dass sie bes-
serwisserische Reaktionen befirchten.
Damit sie sich getrauen, offen tber ihre
Anliegen, Enttauschungen und Angste
zu reden, mussen Eltern sich von den
Fachpersonen respektiert wissen.

Strukturen

Damit Institutionen funktionieren und
den Kindern optimale Férderung und
Betreuung zukommen lassen kénnen,
entwickeln sie Strukturen. Bleiben fur
die Betreuten innerhalb der vorhande-
nen Strukturen noch gentigend Wahl-
moglichkeiten? Durfen sie ihre Win-
sche dussern, damit Kompromisse aus-
gehandelt werden kénnen? Die Struk-
turen der Institution sollten immer wie-
der hinterfragt und diskutiert werden,
damit sie nicht zu Instrumenten der in-
stitutionellen Gewalt verkommen. Auch
zwischen Arbeitgebern und Arbeitneh-
mern sollten die Strukturen thematisiert
werden, damit die Betreuungspersonen
allféllige Unzufriedenheiten Uber Ar-
beitszeiten und -bedingungen nicht an
den ihnen Anvertrauten auszulassen
versucht sind. Nicht nur die schriftlichen

Johanna Gutzwiller: «Die Negierung des
Machtanspruchs kann bereits der erste
Schritt zu Ubergriffen sein.»

Leitbilder der Institution, so Knusel,
sondern auch jene in den Herzen und
Kopfen ihrer Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter sollen von Respekt und Wert-
schatzung gegentber der Personlich-
keit der Bewohnerinnen und Bewohner
und deren Angehérigen gepragt sein.

Nicht selten bleiben behinderte Kin-
der, wenn sie erwachsen werden, in
derselben Institution. In diesen Fallen ist
es besonders wichtig, darauf zu achten,
dass der erwachsene Mensch als sol-
cher anerkannt und behandelt wird.
Wenn die Zasur zwischen Jugend- und
Erwachsenenalter nicht durch einen In-
stitutionswechsel gestaltet wird, muss
ein ebenbdrtiger Ersatz fur die Gestal-
tung dieser Zasur gefunden werden.
Auch wenn erwachsene Menschen auf-
grund ihrer korperlichen Behinderung
weiterhin auf Assistenz angewiesen
sind, so ist ihre Erziehung doch abge-
schlossen, und sie haben das Recht,
ihre eigenen Bedrfnisse und Freiheiten
zu leben.

Beziehung Fachperson -
betreute Person

Viele betreuungsbedurftige Menschen
sind auf eine Rund-um-die-Uhr-Uber-
wachung angewiesen. Damit «hautna-
he» Begleitung nicht zu einem Uber-
griff auf die Menschenwdirde wird, so
Knusel, mussen die Betreuungsperso-
nen nach Maoglichkeiten suchen, wie
die Begegnung bei aller erforderlichen
absoluten Nahe mit respektvoller Di-
stanz gestaltet werden kann.

Im SVFK-Bulletin schrieb Ruth Knu-
sel: «Immer wieder stellen wir fest, dass
unsere Schuler grosse Probleme in Be-
zug auf Néhe und Distanz haben.» Im
Unterschied zur Distanzlosigkeit der
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Kinder und Jugendlichen werde jene
der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
nur selten thematisiert. Denn oft seien
sie es, welche Distanzlosigkeit vorleben
und es den Betreuten dadurch schwer
machten, ein nattrliches Verhaltnis zu
Nahe und Distanz zu entwickeln. Di-
stanzlosigkeit kommt nicht nur auf
korperlicher Ebene, sondern zum Bei-
spiel auch beim Umgang mit Informa-
tionen vor. Etwa wenn Gesprache zwi-
schen Therapeuten «zwischen Tur und
Angel», in Anwesenheit eines oder
mehrerer Kinder, stattfinden. Dabei
schnappen Kinder oft Informationen
Uber ein anderes Kind auf, die nicht ftr
ihre Ohren gedacht waren. Solche Si-
tuationen lassen bei den Betreuten den
Eindruck entstehen, man sei in der In-
stitution eine «grosse Familie», in der es
kaum Grenzen gebe.

Johanna Gutzwiller pladierte in
ihrem Referat fur ein Einhalten der
Grenzen durch beide «Parteien»: Ihrer
Meinung nach sollte weder der Klient
die Therapeutin nach privaten Proble-
men fragen, noch sollte die Therapeu-
tin den Klienten mit Ratschlagen tber-
haufen, wenn dieser sie in seine Sorgen
einweiht.  Ubergrosses Engagement
und Ubergrosser Helferwille kénnen fur
Gutzwiller ein Ausdruck davon sein,
dass die Therapeutin es «braucht, ge-
braucht zu werden», den Klienten also
zu ihren Zwecken missbraucht. Zu einer
professionellen Beziehung gehore es,
bei aller Anteilnahme gentigend Di-
stanz zu wahren.

KORPER- UND MEHRFACHBEHINDERTE

Ruth KnUsel wies darauf hin, dass in
Institutionen die Gefahr bestehe, dass
die Betreuten zu wenig zwischen-
menschliche und zu viele padagogisch-
therapeutische Beziehungen erleben.
Wenn sich zum Beispiel ein Rollstuhl-
fahrer auf dem Pausenplatz in einem
Schachtdeckel verfangt, ist die Wahr-
scheinlichkeit gering, dass ihn jemand
aus seiner misslichen Lage befreit: Er
soll lernen, sich selber zu helfen, und er
soll aus dieser Erfahrung lernen, das
nachste Mal besser aufzupassen, so die
padagogisch-therapeutische Argumen-
tation.

«Verlieren wir ob aller Fachlichkeit
die ganzheitliche Sensibilitat?», so lau-
tete eine der Fragen, welche Knusel
den Tagungsteilnehmenden in schriftli-
cher Form in die Arbeitsgruppen mit-
gab. Brigitte Schaub ist k&rperbehin-
dert. Zum Thema Fachlichkeit meinte
sie in ihrer Arbeitsgruppe diplomatisch:
«lch moéchte nicht ausschliessen, dass
Fachwissen Vorteile haben kann.» Es
konne jedoch zumindest mihsam sein,
wenn eine Fachperson davon ausgehe,
so viel zu wissen, dass sie den Betroffe-
nen nicht mehr zuzuhoéren brauche.
Andererseits sieht Schaub auch in zu
grosser Menschlichkeit eine Gefahr.
Wenn eine Betreuungsperson und eine
Betreute sich sehr sympathisch sind,
mussen ihrer Meinung nach beide auf-
passen, dass sie «nicht zu weit gehen».
Sie selber habe erlebt, wie sehr es
schmerze, wenn eine liebgewonnene
Betreuerin die Stelle wechsle. Auch fir

Angeregter Gedankenaustausch im Pausenhof des Schulheims fiir korperbehinderte Kinder in

Aarau.
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Brigitte Schaub war eine der kérperbehinder-
ten Frauen, die sich bereit erklart hatten, die
Diskussionen in den Arbeitsgruppen um die
Sicht der Betroffenen zu bereichern.

sie als Betroffene sei es ein stetes Ab-
wagen: Wie gut darf das Verhaltnis zu
Fachleuten sein, wieviel Distanz brau-
che ich zu meinem eigenen Schutz.

Ndhe und Distanz

Die Wahrnehmung von Nahe und Di-
stanz, auf korperlicher wie auf psychi-
scher Ebene, ist individuell. «Woher
wissen wir, wie ein Kind, das sich nicht
verbal dussern kann, Nahe und Distanz
erlebt?», fragte sich eine Workshopteil-
nehmerin. — Brigitte Schaub berichtete
von einer Zeit in ihrem Leben, als sie
nach einem Unfall nicht mehr sprechen
und sich kaum bewegen konnte. Seit-
her weiss sie: Jeder und jede kann sich
zum Thema Nahe/Distanz &ussern,
auch nonverbal. Die Frage ist nur, ob
der Betreuer/die Betreuerin das nonver-
bale Signal wahr- und ernstnimmt.

In vielen Féllen sei intensive Bezie-
hungsarbeit nétig, damit man das néti-
ge «Gschpuri» fur ein Kind entwickle,
fand eine Therapeutin in einer Arbeits-
gruppe. Die Beziehungsarbeit bean-
spruche oft einen grossen Teil ihrer
Therapiestunden, was bei ihr gelegent-
lich Schuldgefiihle auslése. — Eine gute
Beziehung ist die Basis fir fruchtbare
Zusammenarbeit, entgegnete ihr eine
Berufskollegin. Allerdings: Wenn man
bedenkt, dass ein Kind im Laufe eines
Schultages mindestens zehn Beziehun-
gen pflegt beziehungsweise pflegen
muss, kann man leicht nachvollziehen,
dass sich dieses Kind nicht auf alle Be-
zugspersonen gleichermassen einlas-
sen kann und will. Moglicherweise ist
die grosse Zahl der Bezugspersonen
namlich ganz einfach eine Uberforde-
rung. — Brigitte Schaub erlebt es zwar



manchmal als schwierig, zu akzeptie-
ren, dass verschiedene Betreuerinnen
sich in ihrer Pflege abwechseln. Ande-
rerseits sei ihr dies doch lieber, als von
einer splrbar erschopften oder ausge-
brannten Bezugsperson gepflegt zu
werden. Es gibt fir sie also durchaus
praktische Griinde, die fUr eine grosse
Zahl von Bezugspersonen sprechen.
Zudem empfindet sie es als angenehm,
bei Unstimmigkeiten mit bestimmten
Personen auf andere «ausweichen» zu
konnen. Beziehungen wachsen an
Konflikten, wurde ihr entgegengehal-
ten. Ihnen ausweichen kénne heissen,
eine Entwicklungschance zu verpas-
sen.

Korperkontakte

In der Pflege und in der therapeuti-
schen Arbeit mit korperbehinderten
Kindern ~ und  Jugendlichen  sind
Bertihrungen oft unumgénglich oder
zumindest sinnvoll. Diese Bertihrungen
kénnen bewusst oder unbewusst, an-
gekundigt oder tberfallartig, sanft oder
grob, unsicher oder kréaftig, distanzlos
oder respektvoll erfolgen. Johanna
Gutzwiller betonte in ihrem Referat die
Bedeutung der Bewusstheit von Beriih-
rungen. Zu einer guten Berlihrung, so
die Physiotherapeutin, gehort Sinnlich-
keit im Sinne einer wachen und be-
wussten Sinneswahrnehmung. Vor al-
lem die Hande als Instrument der
Bertihrung im beruflichen Bereich sol-
len, wahrend sie kraftig und freundlich
bertihren, zugleich wahrnehmen, wie
sich die bertihrte Person fihlt. Diese
Empfindsamkeit der Hande konne
gelbt und gefordert werden. Auch das
Bewusstsein fur den eigenen Korper
kann und muss von «beriihrenden
Menschen» trainiert werden: Ein gutes
Korperbewusstsein  unterstiitzt — die
Fahigkeit, sich dem Klienten zuzuwen-
den, ohne jene Distanz zu verlieren,
welche Zuwendung von Zuneigung un-
terscheidet.

«Wenn Erziehende auf Kinder, The-
rapierende auf Patienten, Lehrende auf
Lernende, Gebende auf Bedrftige tref-
fen», so Gutzwiller, «ist das Vorhanden-
sein eines Machtgefalles immanent.»
Wenn der «Méchtige» diese Tatsache
negiere, konne dies bereits der erste
Schritt zu Ubergriffen und Missbrauch
sein: Wer seine Macht verleugnet,
nimmt oft auch seine Verantwortung
nicht gentigend wahr, besonders dann,
wenn missliche Situationen dies ganz
besonders verlangen wirden. Dagegen
verleiht «kompetentes Tun wirkliche,
positiv zu bewertende Macht». Die Ver-
antwortung wahrnehmen, die mit der
eigenen Macht verbunden ist, heisst ftr
Gutzwiller auch, sich der Grenzen der
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Ursula Eggli (Mitte) 16ste mit ihren Fragen Betroffenheit aus.

eigenen Kompetenz bewusst zu sein:
Dilettantenwissen, das man sich in
«Blitz- und Wochenendausbildungen»
angeeignet hat, soll nicht an Personen
angewendet oder «ausprobiert» wer-
den, die sich aufgrund ihrer Position
und/oder ihrer Behinderung nicht dage-
gen wehren kénnen.

Gutzwiller  hat sich  beruflich
wahrend langerer Zeit mit dem Thema
sexueller Missbrauch auseinanderge-
setzt. Unterdessen habe sie die Thema-
tik losgelassen, denn sie habe den Ein-
druck, dass die Beschaftigung mit die-
ser extremen Form des Ubergriffes dazu
verleite, der Auseinandersetzung mit
dem eigenen Ubergreifen und Miss-
brauchen auszuweichen. Dieses findet
zum Beispiel statt, wenn korperliche
oder verbale Zuwendung zu Zuneigung
wird. Aber auch, wenn die beriihrende
Person das naturliche Schamgefihl der
berthrten Person missachtet. Oft lassen
sich Situationen, die mit Schamge-
fuhlen verbunden sind, nicht vermei-
den, zum Beispiel das Waschen im In-
timbereich. Auch unangenehme oder
gar schmerzhafte Bertihrungen kénnen
manchmal nicht vermieden werden.
Und oft muissen Handlungen im Bereich
Kérperpflege schneller ausgefthrt wer-
den, als dies fur den/die Berthrte(n) an-
genehm ware. In solchen Situationen,
so Gutzwiller, «ist Reden Gold»: Reden
darlber, was man jetzt tun wird, sagen,
dass man weiss, dass etwas nicht ange-
nehm ist, erklaren, dass die Handlung
nétig ist und nicht zum privaten Ver-
gnugen ausgefthrt wird, mitteilen, dass
man sich bewusst ist, dass eine Situa-
tion Schamgefihle ausl6st.

Reden im Sinne von Vorankindi-
gung ist fir Ruth Kntsel auch bei Hand-
lungen rund ums Essen von grosser Be-
deutung: Etwa beim therapeutischen
Essen oder beim «Essen Eingeben» bei
Kindern, die nicht selbstandig essen

kénnen. Das Kind sollte zum Beispiel
«vorgewarnt» werden, wenn ihm an-
genehmer Fleischduft in die Nase steigt,
es aber ein Salatblatt in den Mund ge-
schoben bekommt. Auch ein fremder
Finger im Mund (z.B. zur Unterstitzung
der Kaubewegungen) musste unbe-
dingt angekiindigt werden.

Bediirfnisse formulieren -
Bediirfnisse wahrnehmen

Im Unterschied zu Menschen, die ihre
Bedurfnisse und Wuinsche und ihre
Empfindungen beim Berthrtwerden
aufgrund motorischer oder geistiger
Behinderung nicht oder nicht deutlich
ausdricken konnen, kann Ursula Eggli
sich nicht nur verbal ausdrticken, son-
dern sie hat im Laufe des Lebens mit ih-
rer korperlichen Behinderung auch ge-
lernt, diese Bedurfnisse klar und mit
Nachdruck zu kommunizieren. Mit
ihren Blchern und mit ihrem grossen
Engagement in der Behindertenbewe-
gung sowie an Veranstaltungen, in
Schulen und in der Zusammenarbeit
mit nichtbehinderten Betreuern und
Therapeutinnen von behinderten Men-
schen hat sie die Offentlichkeit nicht
nur fur ihre eigenen Anliegen, sondern
vor allem auch fir jene zahlreicher
weniger rede- und schreibgewandter
Menschen mit Behinderung sensibili-
siert. An der Tagung des SVFK be-
schrieb sie die Gefiihle, welche eine
junge Pflegerin bei ihr ausloste, welche
sie nur mit Plastikhandschuhen berthr-
te und pflegte. Kein angenehmes Ge-
fuhl, beflrchten zu mussen, dass der
eigene Korper bei Pflegenden Abscheu
oder gar Ekel erregen kénnte.

In einer Arbeitsgruppe [6ste diese
Schilderung eine Diskussion aus. Die
Handschuhe kénnten durchaus auch als
Schutz fur beide Seiten verstanden wer-
den, fanden einige. Regula Kaufmann,
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KORPER- UND MEHRFACHBEHINDERTE

Alltagsbewailtigung einer Betroffenen

Ursula Eggli, geboren 1944 in Dachsen (ZH), lebt seit ihrer Kindheit im Rollstuhl
und war lange Zeit aktiv in der Behinderten- und Frauenbewegung. Sie ist
Autorin verschiedener Bucher fur Kinder und Erwachsene. Ursula Eggli leidet,
gleich wie ihr acht Jahre jlingerer Bruder Christof, an Muskelschwund. Obwohl
sie beide, so Ursula Eggli in ihrem Referat «Alltagsbewaltigung» an der Herbst-
tagung des SVFK, adhnlich sozialisiert seien, hatten sie sich fir eine grundver-
schiedene Lebensform und fur eine sehr unterschiedliche Art der Alltagsbewal-

tigung entschieden:

Christof Eggli wohnt heute in einer Behindertenpension, wo er rund um
die Uhr betreut wird. Er leidet oft unter der menschlichen Pflege, weil er mit sei-
ner Auffassung, dass Korper, Pflege und Sexualitat nicht trennbar seien, bei sei-
nen Betreuerinnen und Betreuern an Grenzen stésst. Mit dem Umweltkontroll-
system James hat er sich so weit wie moglich von menschlicher Pflege unab-
hangig gemacht, um dem dauernden «Pflegenotstand» auszuweichen.

Auch Ursula Eggli ist auf dauernde Betreuung angewiesen. Sie wohnt seit
vierzehn Jahren in einer Wohngemeinschaft mit Nicht-Behinderten. Ihre Betreu-
ung wird zum Teil von einer «Personlichen Assistentin» (PA), die sie selber be-
zahlt, zum Teil von arbeitslosen Teilnehmenden an einem Arbeitsprojekt, zum
Teil von ihren Mitbewohnerinnen und -bewohnern abgedeckt. Letztere leisten
unbezahlte Betreuungsarbeit. Im Vergleich zu ihrem Bruder sei sie es deutlich
weniger gewohnt, zu «fordern», meint Ursula Eggli. Doch sie sei mit ihrer
Situation zufrieden. Thre Lebensform sei fir sie «ein Stlick gelebte Utopie».

Buchhinweise:

Herz im Korsett — Tagebuch einer Behinderten, Ursula Eggli. Zytglogge Verlag, Bern, 1990

(Erstausgabe 1977)

Freakland — Ein Aufhdangebuch, Ursula Eggli. St. Arbogast, Muttenz, 1980
Die Zartlichkeit des Sonntagsbratens: Geschichten einer Familie, Ursula, Daniel und Christof Eggli,

Zytglogge, Guimligen, 1986

Sammelbammel und Rollstuhlrader, Ursula Eggli/Hagen Stieper. Zytglogge, Glimligen, 1987

ebenfalls «Betroffene», erklarte, sie zie-
he die Pflege mit Plastikhandschuhen
der absoluten Verweigerung der Pflege
jedenfalls vor. Kaufmann relativierte
auch Gutzwillers Forderung nach pro-
fessioneller Pflege: Nicht-professionelle
Pflege habe flr sie den Vorteil, dass sie
die Pflegeperson selber instruieren kén-
ne und dadurch so gepflegt werde, wie
es ihr am angenehmsten sei.

Es ist keineswegs so, dass alle Men-
schen mit Korperbehinderung diesel-
ben Winsche und Bedurfnisse haben. —
Dies eine zentrale Aussage Ursula Egglis
in ihrem Referat «Alltagsbewaltigung»,
in dem sie ihre eigene Lebensform mit
jener ihres jungeren Bruders verglich,
der wie sie an Muskelschwund leidet
(siehe Kasten). Doch wie teilen die Be-
troffenen ihren Pflegern oder Betreue-
rinnen mit, was sie brauchen, was sie
maogen und was sie nicht moégen? —
Eggli hat die Erfahrung gemacht, dass
nicht alle Menschen es positiv aufneh-
men, wenn sie ihre «Ansprliche» dus-
sert. Wer Anspriiche stellt, wird schnell
einmal als «anspruchsvoll» bezeichnet.

Andererseits sind viele Betreuerin-
nen und Therapeuten froh um Feed-
backs von Seiten der Betroffenen. Letz-
tere mussten denn auch, so Eggli in der
von ihr geleiteten Arbeitsgruppe, ver-
mehrt mitbestimmen koénnen, was mit
ihnen, ihrem Leben und ihrem Korper
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«passiert». Das gilt besonders fur altere
Jugendliche und fir Erwachsene. Bei
ihnen sollten nicht mehr die Eltern die
primaren Ansprechpartner fir die Fach-
personen sein, sondern die Betroffenen
selber. Therapeutische Massnahmen
und medizinische Eingriffe koénnen
manchmal, unbewusst, ein Versuch
sein, behinderte Menschen an die
Norm anzupassen. Diese Art von Uber-
griff konnte vermieden werden, wenn
die Betroffenen bei der Diskussion sol-
cher Massnahmen oder Eingriffe mitre-
den kénnten beziehungsweise wenn ih-
nen, sofern ihre intellektuellen Fahig-
keiten und ihre Eigenverantwortlichkeit
dies zulassen, die endgultige Entschei-
dung darlber Uberlassen wirde.

Nicht alle Betroffenen koénnen
selbstéandig Entscheidungen fallen und
diese auch dussern. Fir diese Menschen
mussen andere entscheiden: Sich in die
Situation der Betroffenen hineinverset-
zen, sich Uberlegen, wie man sich an ih-
rer Stelle fuhlen, wie man an ihrer Stel-
le entscheiden, was man sich wiinschen
wurde. — Diese Forderung wurde im
Laufe der Tagung immer wieder laut,
von Seiten der Betroffenen ebenso wie
von Seiten der Fachpersonen. Nur:
Moglicherweise empfindet mein Ge-
genlber ganz anders als ich. Mogli-
cherweise projiziere ich eigene Bedirf-
nisse und Abneigungen in diesen Men-

schen. — Oft konnen Ruckfragen, auch
bei Menschen, die sich nicht verbal dus-
sern, Missverstandnissen und Projektio-
nen vorbeugen.

Wie schwierig es ist, sich als «Nicht-
behinderte/r» tatsachlich in die Situa-
tion eines behinderten Menschen ein-
zuftihlen — «Wir leben eben wirklich in
einer anderen Welt» (Brigitte Schaub)
und: «Eure Interessen sind nicht die un-
seren. Unsere Interessen sind nicht die
euren» (Ursula Eggli) —, zeigte sich ein-
dricklich, als Ursula Eggli in «ihrer» Ar-
beitsgruppe fragte: «Wo widrdet ihr
wohnen, wenn ihr plétzlich, durch ei-
nen Unfall oder durch eine Krankheit,
behindert wirdet?» — «Konnte/Durfte
ich mich meinem Lebenspartner/meiner
Lebenspartnerin  dann noch zumu-
ten?», «Ist mein heutiger Wohnraum
rollstuhlgangig?» und «Wdrde ich so
Uberhaupt weiterleben wollen?», dies
nur einige der Fragen, die bei den Teil-
nehmenden auftauchten.

Betroffenheit, Unsicherheit und un-
geltste Fragen dominierten auch die
Stimmung im Schlussplenum der Ta-
gung. Das Gefuhl, den im Laufe der Ta-
gung formulierten Ansprtichen nicht
genligen zu koénnen, l6ste bei einigen
Widerstand aus. — Verstandlicherweise,
fand Ursula Eggli. Und sie appellierte an
die Tagungsteilnehmenden, bei aller Be-
wusstheit fur die an der Tagung thema-
tisierte Problematik die Leichtigkeit und
die Freude an der Arbeit nicht zu verlie-
ren.

Quelle:

SVFK-Bulletin 1997, Hrsg.: SVFK, /o Stiftung
Rodtegg flr Kérperbehinderte, Abteilung DAP,
Rodteggstrasse 3, 6005 Luzern.

Preis: 10 Franken H

INFORMATION FUR
BEHINDERTE REISENDE

Im Zusammenahng mit dem Fahrplan-
wechsel erschien im Juli eine Uberarbei-
tete Ausgabe des von den SBB heraus-
gegebenen Reiseflihrers. Von besonde-
rem Interesse sind folgende Informatio-
nen:

—Ausristungsstandard und Bedienungs-
zeiten (neu!) in den Stltzpunkt-
bahnhaofen

—Verzeichnis der fur Rollstuhlreisende
nicht zuganglichen Uberregionalen
Zige

—aktualisiertes Verzeichnis der Behinder-
ten-Fahrdienste

—Mietstellen fur rollstuhlgéngige Fahr-
zeuge

—Reiseunternehmen mit rollstuhl-
gangigen Cars.

Die Broschtire ist an jedem SBB-Schalter

erhéltlich; grossere Mengen kénnen wie

bisher bestellt werden bei:

ESPAS Office, Naglerwiesenstrasse 4,

Postfach, 8049 Zirich

Quelle: SAEB-Mitteilungen
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