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PLATZIERUNGSPROBLEME

Warum noch immer Schwerstbehinderte in Pflegeheimen landen

WENN DER ROLLSTUHL

Von Elisabeth Rizzi

Sind Schwerstbehinderte in Pflegeheimen ein Thema? Oder

sind sie nur ein Randproblem, das Einzelfdlle betrifft? Statistiken existieren

keine. Doch immer wieder kommt es vor, dass Behinderte in nicht fir sie ge-

rechnete Institutionen landen - haufig fiir Jahre oder Jahrzehnte.

Das Thema «geistig behinderte Men-
schen in der Psychiatrie» ist gut er-
forscht. Die Enthospitalisierung ist be-
reits seit mehr als einem Jahrzehnt in
vollem Gang. In der Zeit zwischen 1988
und 2002 sind weit Uber 700 Personen
mit geistiger Behinderung aus psychi-
atrischen Kliniken entlassen worden.
Mit der Fachstelle Lebensrdume hat die
INSOS sogar eine eigene Anlaufstelle fur
Angehorige, Organisationen und Behor-
den geschaffen.

Ein weisser Fleck auf der Landkarte
bleibt jedoch noch immer das Phéano-
men der jungen schwerstbehinderten
Menschen in Pflegeheimen. «Zahlen
sind kaum zu erfassen», meint Luzia
Guttinger, wissenschaftliche Assistentin
am Institut fur Sonderpadagogik der
Universitat Zurich. «Es ist schwierig, die-
ses Problem zu quantifizieren, weil die
Angehorigen haufig froh sind, wenn sie
eine schwer behinderte Person Uber-
haupt irgendwo unterbringen kénneny,
sagt sie. Nicht selten bestlinden in Spe-
zialinstitutionen flr Mehrfachbehinder-
te lange Wartezeiten. So biete sich die
vom pflegerischen Standpunkt gerecht-
fertigte Betreuung in einem Pflegeheim
flr Betagte geradezu an.

Mehr als Grundbediirfnisse

Auf Pflegestationen konnen die Grund-
bedurfnisse von Menschen mit schwe-
ren Behinderungen optimal wahrge-
nommen werden. Doch flr eine weiter-
gehende Betreuung fehlen haufig die
Ressourcen. Bei Gruppen von bis zu 30
Pflegebedurftigen reicht die Kapazitat
allzu oft nicht mehr fur umfassende
padagogische Beschaftigungsprogram-
me.

Dieses Problem haben die Verant-
wortlichen im Krankenheim Pflegi Muri
erkannt.  Schwerstbehinderte haben
dort teils Gber zwanzig Jahre ihres Le-
bens verbacht, ohne in grésserem Mass
Uber ihre physiologischen Bedrfnisse
hinaus betreut worden zu sein. Deshalb
hat sich Anfang der Neunzigerjahre die

private Stiftung Roth-Haus entschlos-
sen, mit dem Roth-Haus eine eigene In-
stitution flr die Bewohner der Pflegi
Muri und andere Schwerstbehinderte zu
schaffen.

Eine Defizitgarantie des Kantons Aar-
gau existiert nicht. Doch die 28 Men-
schen, die hier einen neuen Platz gefun-
den haben, leben nun in autonomen
Wohngruppen von vier und acht Perso-
nen und besitzen alle einen Beschafti-
gungsplatz flr einen geregelten Tages-
ablauf.

Fur andere Behinderte im Aargau ist
der Weg zu einem neuen Lebensort
noch weit. Zwar gibt es im Kanton noch
rund funf bis sechs weitere Institutionen
fur  Schwerstbehinderte. Doch dies
reicht kaum, um den Bedarf zu decken.
So zahlt auch die Warteliste des Roth-
Hauses stets zehn bis zwanzig Personen.
Seit der Griindung ist ein einziger Platz
durch einen Todesfall frei geworden.

Langer Atem notig

Das Roth-Haus ist nicht die einzige Insti-
tution, die auf den Missstand in der Be-
hindertenpflege reagiert hat. Auch im
Zurcherischen Rdti hat die Stiftung fir
ganzheitliche  Betreuung  sich  der
Schwerstbehinderten aus Pflegeheimen
angenommen.  Auch  hier leben
schwerstbehinderte Erwachsene in ver-
schiedenen kleineren Wohn- und Werk-
gruppen miteinander. Im Jahr 2000 hat
die 1989 gegriindete Stiftung fur ihre
Arbeit den Benefiz-Betrag des Gentle-
men Grand Prix Dtbendorf erhalten.
Auch hier braucht es allerdings einen
langen Atem, bis Angehorige oder Vor-
munde eine behinderte Person unter-
bringen konnen. «Unsere Belegung
schwankt in den letzten Jahren konstant
zwischen 97 und 99 Prozent», sagt der
Griinder Ruedi Baumann von seiner In-
stitution. Dass noch immer Behinderte
in Krankenheimen platziert werden,
schreibt er dem mangelnden Angebot
far stark pflegebedurftige Behinderte
zu. Besonders Korperbehinderte oder
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verunfallte Menschen mit einem Scha-
deltrauma landen gemadss seinen Beob-
achtungen immer wieder zwischen
Stuhl und Bank und somit letztlich in rei-
nen Pflegeinstitutionen.

Behindertenheimen dafir einen Vor-
wurf zu machen, halt er jedoch fur
falsch. Nach den Erfahrungen Bau-
manns nehmen in Zirich alle geeigne-
ten Institutionen zurzeit ihren Moglich-
keiten entsprechend Schwerstbehinder-
te auf. «Schwerstbehinderte sind weder
zu pflege- noch zu kostenaufwandig»,
meint er. «Das BSV subventioniert ja die
Kosten, die flr Schwerstbehinderte ent-
stehen.» Zudem wiurden laut Baumann
die Institutionen, die einen kantonalen
Auftrag fir die Behindertenpflege ha-
ben, dafir auch entschadigt.

Nicht tiberall Platzmangel

Nichtsdestotrotz scheint die Kapazitat
der Behinderteninstitutionen nicht zu
reichen. Auch im Kanton Bern herrscht
Platzmangel. Zurzeit finden gemadss der
bernischen Gesundheits- und Flrsorge-
direktion rund 15 bis 20 Schwerstbehin-
derte keinen geeigneten Platz. Drangt
sich also die Frage auf: Gibt es in der
Schweiz zu wenige geeignete Institutio-
nen flr Schwerstbehinderte?

Fir den Zurcher Stadtarzt Albert
Wettstein sind Behinderte in Kranken-
heimen kein Thema mit dringlichem
Handlungsbedarf. «In Zurich sind dies
absolute Einzelfélle», beobachtet er. Auf
1500 Betten in den Zurcher Pflegehei-
men kamen zurzeit nur 30 junge Behin-
derte. Nichtsdestotrotz hat die Stadt vor
einiger Zeit eine Spezialabteilung mit
zwanzig Platzen fur die nichtbetagten
Pflegebedurftigen geschaffen.

Vom Angebot, in diese Spezialabtei-
lung umzuziehen, wollte jedoch laut
Wettstein die Halfte der jungen Patien-
ten gar keinen Gebrauch machen. «Die
meisten von ihnen sind MS-Patienten. In
der Umgebung von Betagten erhalten
sie automatisch eine Sonderrolle und
Spezialbehandlung, weil sich das Perso-
nal mit ihnen identifiziert», begriindet
Wettstein. In einer Spezialabteilung vol-
ler dhnlich gelagerter Félle wirden sie
diesen Exklusivstatus jedoch zwangslau-
fig verlieren. Als weiteren Grund fur das
mangelnde Interesse ortet er, dass die
jungen Patienten in Pflegeheimen eine
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«Fehlplatzierung» oft bewusst in Kauf
nehmen, da dies haufig eine grossere
Nahe zu den Angehdrigen garantiere.
Die Spezialabteilung der Zurcher
Krankenheime erreicht deshalb nur
knapp die angestrebte Auslastung. Dass
dem so ist, wertet Wettstein jedoch po-
sitiv. Die schwache Nachfrage zeige
letztlich, dass in Stadt und Kanton
Zurich ein ausreichendes Angebot an
begleiteten Wohnformen und privaten
Einrichtungen existiere, meint er.

Koordination
allein geniigt nicht

Bleibt also die Vermutung, dass das
Missverhaltnis  zwischen mangelnder
Nachfrage fur Spezialangebote einer-
seits und langen Warteschlangen ande-
rerseits in der ungentgenden Koordina-
tion und Zusammenarbeit zwischen den
Kantonen zu suchen ist.

«Im Moment gibt es kein Angebot,
das die freien Heimplatze in der ganzen
Schweiz registrieren wirde», bestatigt
Angela Flrer, Geschaftsleiterin der Pro
Infirmis Zurich. Gesamtschweizerische
Netzwerke im Bereich der Behinderten-
platzierung seien erst im Aufbau begrif-
fen, darunter auch eines unter der Lei-
tung des Heimverbandes Schweiz. Die
regionale Koordination zwischen meh-
reren Kantonen sei erst in der Ost-
schweiz wirklich institutionalisiert.

Die alleinige Koordination einer lan-
desweiten Bedarfsplanung ist in den Au-
gen Furers allerdings nicht die richtige
Lésung. «Letztlich fuhrt nichts daran
vorbei, dass die Kantone in ihrer Region
ein passendes Angebot zur Verfligung
stellen mussen», meint sie. Denn es sei
unzumutbar fur Behinderte und An-
gehorige, wenn eine padagogisch ge-
eignete Platzierung nur moglich ware,
wenn Angehorige die behinderte Person
in eine Institution weit entfernt von
ihrem Wohnort schicken mussten.

Wenig halt sie auch von der Méglich-
keit, dass der Staat sich um eine ausge-
wogene Verteilung der Heimplatze
kimmern wirde. «Hier wirde die Ge-
fahr bestehen, dass riesige regionale
Pflegezentren geschaffen wirden, statt
lokale familidgre Wohnmaglichkeiten»,
beflrchtet sie.

Nicht zuletzt, meint Karin Kanka,
Prasidentin der Fachstelle Assistenz
Schweiz (FassiS), sei dies irrealistisch.
Denn schon heute sei es in der Praxis
sehr schwierig, einen Heimplatz ausser-
halb des eigenen Kantons zu bekom-
men. Zwar sei im Gesetz die Wahlfrei-
heit von Wohn- und Arbeitsplatz veran-
kert. Doch da die IV die Pflege- und Be-
treuungskosten meist nicht vollstandig
decken kénne und sich somit auch kom-
munale und kantonale Stellen beteiligen
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mussten, sei ein Umzug in einen ande-
ren Kanton flr Betroffene und An-
gehorige meist mit betrachtlichen admi-
nistrativen Hindernissen verbunden.

Furers pragmatischer Lodsungsvor-
schlag deshalb: «Auch in Zukunft mus-
sen die Heime auf einen gesunden Mix
der Bewohnerschaft achten», sagt sie
nicht ohne Bitternis. Denn da das Bun-
desamt fur Krankenversicherung die Be-
wohner von Behinderteninstitutionen
nur bis zu einer Tagespauschale von der-
zeit 271 Franken subventioniert, seien
Schwerstbehinderte mit einem ausge-
pragten Pflegebedarf flr Behinderten-
heime oft nur schwer finanzierbar. Um
einige Schwerstbehinderte aufnehmen
und finanzieren zu koénnen, musse ein
Heim in der heutigen Realitat viele leich-
ter Behinderte unter den Bewohnern
haben, doppelt Katharina Kanka nach.
Denn fur leichter behinderte Personen
seien die Tagespauschalen eher zu hoch
angesetzt, wahrend sie flr Schwerstbe-
hinderte die Pflegekosten bei weitem
nicht decken koénnten.

Selbsthilfe als Wunschziel

Fur eine gute Durchmischung der Be-
wohnerschaft spricht allerdings nicht
nur die unglickliche Finanzierungssitua-
tion. Auch fur das Pflegepersonal sei
eine gemischte Gruppe wichtig, sagt der
Heimleiter einer Behinderteninstitution.
Da Behindertenheime padagogisch aus-
gerichtet sind, verflige ein bedeutender
Teil des Personals tber eine Ausbildung
in diesem Bereich. Fur die pflegerische
Tatigkeit seien die meisten dieser Ange-
stellten jedoch weniger ausgebildet und
wirden diese auch als weniger attraktiv
empfinden, berichtet er. Fur viele Hei-
me, so beobachtet der Heimleiter, sei es
deshalb schwierig, Personal fur die

Gruppen mit stark pflegebedurftigen
Behinderten zu rekrutieren. Tatsachlich
haben etliche Heime in ihren Reglemen-
ten festgehalten, dass Behinderte ihre
Institution verlassen mussen, sobald sie
pflegebedurftig werden.

Was also ist die Losung? Es mdsse,
meint der Heimleiter, fir Behindertenin-
stitutionen lukrativer werden, Schwerst-
behinderte aufzunehmen. Ansonsten
wird sich die Situation nicht dndern. Ge-
nau hier ortet er allerdings auch die
Hauptgefahr des Neuen Finanzausglei-
ches. Dieser Ubergibt die Finanzierung
der Behinderteninstitutionen im  Er-
wachsenenbereich in die Kantonsho-
heit. Dies hat zur Folge, dass jeder Kan-
ton seine eigenen Richtlinien fur die
Heimplatze, Aufnahme und Finanzie-
rung erlassen wiirde und gesamtschwei-
zerische Richtlinien einen schweren
Stand hatten.

Fur Katharina Kanka kommt nur eine
Losung infrage. Die Unterfinanzierung
der Schwerstbehinderten koénne nur
durch eine angemessene subjektorien-
tierte Finanzierung aufgehoben werden,
wie sie auch der Idee der Assistenzent-
schadigung entspreche, meint sie. «Nur
eine personenfolgende Mittelzuteilung
garantiert den Behinderten eine wirkli-
che Wahlfreiheit des Wohnortes», sagt
Kanka.

Nur wenn das Geld direkt an die Be-
hinderten gehe, sei auch die Méglich-
keit zur Selbsthilfe gegeben. Eine Mog-
lichkeit der Selbsthilfe sieht Kanka darin,
dass mehrere Behinderte oder deren An-
gehorige eine Stiftung grinden und
selbst eine eigene, bedurfnisgerechte
Betreuungsinstitution aufbauen kon-
nen, was letztlich wiederum das Prob-
lem der regionalen Unterangebote und
langen  Warteschlangen entscharfen
konne. | |

llse Achilles

dern — ob mit oder ohne Behinderung.

... UND UM MICH KUMMERT SICH KEINER!

Die Situation der Geschwister behinderter und chronisch kranker Kinder

Wenn in einer Familie Kinder mit und ohne Behinderung miteinander aufwachsen, sind
nicht nur die Eltern gefordert. Auch die Geschwister sind beteiligt: wenn es darum geht, auf
den autistischen Bruder aufzupassen, oder wenn sie zur Therapiestunde der geistig behin-
derten Schwester mitgenommen werden — vielleicht mehrmals pro Woche. Die Geschwister
stellen ihre Wiinsche oft zuriick, weil das behinderte Kind zuerst versorgt werden soll. Si-
cherlich nicht immer freiwillig und nicht immer gern. Die Geschwister nehmen Ruicksicht,
und sie tragen friih einen Teil der Verantwortung, fir das behinderte Kind.

Die Belastungen fiir die Geschwister kdnnen schwer wiegen, sie kdnnen aber auch eine
Chance sein. llse Achilles beschreibt, wie sich die Geschwister der Kinder mit einer Behin-
derung entwickeln. Sie erklart, welche Chancen und Risiken mit der besonderen Familien-
konstellation verbunden sind. Und sie zeigt an vielen Beispielen, wie Eltern und soziales Um-
feld die Entwicklung der Geschwister unterstiitzen und Gefdhrdungen vermeiden oder ver-
ringern kénnen. Ein bereicherndes Buch fiir einen ungezwungenen Umgang mit den Kin-
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