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BEHINDERUNG
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Fortsetzung: Modell STIL

ternehmen «Assistenz» vorbereitet
und anschliessend auch dabei be-
gleitet.

Bevor jemand als Mitglied aufge-
nommen wird und tber die Ge-
nossenschaft die persénliche As-
sistenz organisieren kann, wird er
oder sie zuerst fir die neuen Auf-
gaben geschult. Diese Schulung
erfolgt durch Genossenschafts-
mitglieder, die in der Beschifti-
gung einer Assistentin oder eines
Assistenten Erfahrung haben.

Nach der Grundschulung stehen
Gefisse fiir Weiterbildung und
Erfahrungsaustausch zur Verfii-
gung — ebenfalls stets geleitet von
erfahrenen Mitgliedern der Ge-
nossenschaft. Grundgedanke all
dieser Angebote: Wie mit persén-

licher Assistenz im Alltag umge-
gangen werden kann, lernt man
am besten aus Erfahrungen, die
andere Direktbetroffene  damit
gemacht haben.

2005 - rund 20 Jahre nach der
Griindung — bestand die Genos-
senschaft STIL aus tber 230 Ge-
nossenschafterinnen und Genos-
senschaftern, teils in Stockholm,
teils aber auch in andern Regio-
nen von Schweden lebend. Es
wurden mehr als 1000 persénli-
che Assistentinnen und Assisten-
ten monatlich beschiftigt (teils
24-Stunden-Betreuung an 7 Ta-
gen in der Woche) und insgesamt
wurden 2005 mehr als 1 Million
Stunden abgerechnet. Q

Respektvolle Sprache

In der Vergangenheit, aber
auch heute noch werden
zahlreiche Begriffe ver-
wendet, die von Menschen
mit Behinderung als
reduzierend, herabsetzend
oder nicht zutreffend

empfunden werden.

(ks) Ahnlich wie bei der ge-
schlechtergerechten Sprache gilt
es, nicht diskriminierende Formu-
lierungen fiir Menschen mit Be-
hinderung zu verwenden. Zu ver-
meiden ist zum Beispiel der Be-
griff Invalide, urspriinglich eine
Bezeichnung fiir Kriegsverletzte.
Der Begriff reduziert die Men-
schen auf ihr Unvermogen und
impliziert Minderwertigkeit.

Statt Invalide oder Behinderte soll
der Begriff «Menschen mit Behin-
derung: verwendet werden. Und
weil es sich dabei ja nicht um eine
homogene Gruppe von Men-
schen handelt, ist wenn immer

moéglich zu differenzieren: Men-
schen mit geistiger Behinderung,
Menschen mit psychischer Behin-
derung, Menschen mit Sehbehin-
derung usw.

Fir viele Ausdriicke, die reduzie-
rend, herabsetzend oder nicht
zutreffend sind, gibt es einfache
Alternativen. Zwei Beispiele:

* Statt <Unter einer Behinderung
leiden»: «Mit einer Behinderung
leben» oder «Von einer Behinde-
rung betroffen sein».

e Statt «Er ist an den Rollstuhl
gebunden- / «Sie ist an den Roll-
stuhl gefesselt: «Er ist Rollstuhl-
fahrer» / <Sie ist Rollstuhlfahrerins.

Zu vermeiden sind auch Gegen-
sitze wie «gesund — behinderts
oder «normal - behindert., denn
mit einer Behinderung zu leben,
bedeutet nicht automatisch, krank
zu sein (und schon gar nicht:
abnormal). Muss unterschieden
werden, kann der Ausdruck <Men-
schen ohne Behinderung ver-
wendet werden, evtl. auch Nicht-
behinderte. a
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Die Spitex aus der Sicht einer Mutter mit Multiple Sklerose

Caroline Zach, Familien-
frau mit zwei Kindern,
leidet seit Gber acht Jahren
an Multiple Sklerose. Mit
den Leistungen der Spitex
ist sie mehrheitlich rundum
zufrieden, aber sie sieht
noch eine grosse Licke

im Angebot: Es fehlt ein
Spdt- oder Nachtdienst.

Von Tino Morell

Konnen die Leistungen der Spitex
auch den Bedarf jiingerer Men-
schen mit Behinderung abde-
cken? Sind diese Personen mit den
Leistungen zufrieden? Wie erle-
ben sie die Spitex? Erkennen sie
Mingel? Die sachdienlichsten Ant-
worten auf diese Fragen werden
gefunden, wenn Direktbetroffene
mit langjihriger Erfahrung ihr
Wissen einbringen. Der «Schau-
platz Spitex» hat Caroline Zach in
Chur besucht.

Caroline Zach ist verheiratet, hat
zwei Buben im Alter von 10 und
11 Jahren und leidet seit 1999 an
stark progredienter MS. Sie ist
heute auf einen Rollstuhl ange-
wiesen und kann auch den rech-
ten Arm nicht mehr einsetzen. Seit
rund sieben Jahren wird sie von
der Spitex unterstiitzt, anfangs
insbesondere im Haushalt und
beim Einkauf. Heute kommt die
Spitex unter der Woche jeden
Morgen jeweils fiir knapp eine
Stunde und erbringt die erforder-
lichen grundpflegerischen Leis-
tungen. Fir die Unterstiitzung im
Haushalt und bei der Betreuung
der Kinder hat die Familie seit
zweieinhalb Jahren ein Au-pair-
Midchen angestellt.

Kurzfristige Hilfe

Mit der Unterstiitzung von Spitex
und Au-pair-Midchen kommt Ca-
roline Zach im Grossen und Gan-
zen gut zurecht, wie sie selber
sagt. Abends und am Wochenen-
de springen der Ehemann und

sukzessive auch die élter werden-
den Kinder ein. Dabei versucht sie
darauf zu achten, dass die Hilfe
der Kinder altersgerecht und an-
gemessen ist.

Gliicklicherweise kann Caroline
Zach in Notsituationen, beispiels-
weise wenn das Au-pair-Midchen
kurzfristig krank wird und zusitz-
liche Leistungen der Spitex innert
weniger Stunden nicht organisier-
bar sind, auf die Hilfe einer dienst-
bereiten Nachbarin zuriickgrei-
fen. Und ist ab und zu am Wo-
chenende wegen Abwesenheit
des Mannes die Spitex nétig, ist
das meist kein Problem, vor allem
wenn der Bedarf rechtzeitig ange-
kiindigt werden kann.

Das Bemiihen der Spitex Chur,
wenn irgend moglich auch kurz-
fristig eine Losung zu finden,
wenn Unvorhergesehenes  ge-
schieht, schiitzt Caroline Zach
sehr. Sie spiire, dass man trotz
zeitweiligen Personalengpiissen
immer versuche, Hilfe zur Uber-
briickung schwieriger Situationen
zu bieten. In solchen Situationen
sei halt auch gegenseitiges Ver-
stindnis gefragt und die lange
gemeinsame Erfahrung erleichte-
re zweckdienliche Losungen, fiigt
sie hinzu. Die Verfiigbarkeit der
Spitex sei im Allgemeinen sehr
gut, und sie kénne nach sieben
Jahren Erfahrung sagen, dass die
Spitex wirklich gut organisiert sei.

Besonders geschitzt wird auch,
dass grundsitzlich unter der Wo-
che heute immer die gleichen fiinf
Spitex-Mitarbeiterinnen  einge-
setzt werden. Es sind dies Haus-
hilfen mit SRK-Kurs oder Haus-
pflegerinnen. «Die Qualitit der
Leistungen stimmu, sagt Caroline
Zach. Als diplomierte Kinder-
krankenschwester ist sie pridesti-
niert, die Spitex aus Sicht einer
Pflegeempfingerin zu beurteilen.
Der Zeitdruck der spitalexternen
Dienste in Deutschland, wo sie
letztes Jahr zwei Wochen Ferien
verbrachte, sei deutlich grosser als
hier, stellt sie fest, oder dann lasse
das Personal bei uns die Gepfleg-
ten den Zeitdruck nicht so spiiren.

i

Das «Abfertigungsgefiihl- sei of-
fenbar in Deutschland an der Ta-
gesordnung.

Gute Beziehungen

Nur in der Anfangszeit der Spitex-
Einsitze habe sie vereinzelt Ab-
striche machen miissen — nicht in
Pflegefragen, aber in hauswirt-
schaftlichen Dingen, sagt Caroline
Zach. Wenn, wie einmal gesche-
hen, beim Riisten des Kopfsalates
alle dusseren Blitter verwendet
und das Herz weggeworfen wer-
de, fehlten wohl Wissen und Er-
fahrung im Haushalt. Dies seien
aber gliicklicherweise Ausnah-
men, bei denen vermutlich die
vorherige Kontrolle tiber die Fi-
higkeiten der Mitarbeiterin zur
Haushaltfiihrung versagt habe.
Die meisten der eingesetzten

Caroline Zach schétzt

die guten Beziehungen,
die zu langjéhrigen Spitex-
Mitarbeiterinnen auf-
gebaut werden konnten.

Haushilfen seien jedoch bestan-
dene Hausfrauen.

Was Caroline Zach wiederum sehr
schitzt ist die gute, ja teilweise
freundschaftliche Beziehung, die
zum langjihrigen Spitex-Personal
aufgebaut werden konnte.  Da
geht der Meinungs- und Erfah-
rungsaustausch  zuweilen weit
tiber das Krankheits- oder Pflege-
spezifische hinaus. Auch Gesell-
schaftliches, Fragen der Lebenser-
fahrung und Kinder-Probleme»
gehoren dazu.

Mit den in der Anfangszeit noch
tiblichen, hiufigen Personalwech-
seln habe sie sich dagegen schon
schwer getan. Wenn jedes zweite
Mal wieder erklirt werden miisse,
wo dies zu finden sei und das
hingehore oder wie jener Apparat
zu bedienen sei, werde es mithsam.

Spiirbare Liicke

Auf die Frage, ob sie sich von der
Spitex geniigend unterstiitzt fiih-
le, tiberlegt sie kurz und kommt
zum eindeutigen Schluss: <a, mit
einer Ausnahme. Sie vermisse
sehr, dass abends nach 22.00 Uhr,
ausser in Notfillen, keine Leistun-
gen mehr angeboten wiirden. Sie
sei es sich gewohnt, spit ins Bett
zu gehen, sagt Caroline Zach. Zum
einen bendtige sie wenig Schlaf
und zum andern bereite ihrlanges
Liegen immer mehr Miihe. Mit
zunehmendem Alter der Kinder
werde aber auch der Freiraum
zwischen ihrem Zu-Bett-Gehen
und demjenigen der Eltern immer
kleiner.

Und noch etwas kommt hinzu:
Bei Abwesenheit des Mannes und
ohne Einsatz der Spitex muss der
Gang ins Bett stets speziell organi-
siert werden, was jedes Mal eine
Herausforderung sei. Sie habe bis
heute zum Glick immer eine
dienstbereite Person gefunden,
die ihr in dieser Situation geholfen
habe.

Vor diesem Hintergrund aber wird
klar, was sich Caroline Zach
wiinscht: Dass die spiirbare Liicke
der Spitex-Dienste mit einem
Spidtdienst bis 24.00 Uhr oder
einem Nachtdienst geschlossen
werden kann: <Leistungen auch
nach 22.00 Uhr — das wir’sl»

Neue Herausforderungen

Caroline Zach war sich als junge
Frau gewohnt gewesen, sich und
ihr Leben selber zu organisieren.
In der Anfangszeit ihrer Krankheit
habe sie sich deshalb sehr daran
gewohnen miissen, Hilfe zu emp-
fangen, sagt sie. Heute ist das fiir
sie Normalitit, und es bereitet ihr
auch keine Schwierigkeiten, dar-
tber nachzudenken, wie das Le-
ben bei Fortschreiten der Krank-
heit organisiert werden kénnte.
Sie hat sich bereits mit dem Pro-
jekt FAssiS, dem laufenden Pilot-
versuch mit einem Assistenzbud-
get (siehe Seite 8), beschiftigt. Thr
ist klar, dass bei stark zunehmen-
dem Pflegebedarf die Spitex nicht
mehr alle Leistungen iiberneh-
men kann und eventuell eine
Pflegeperson angestellt und das
Umfeld noch stirker eingebun-
den werden muss.

Neue Herausforderungen organi-
satorischer und wohl auch finan-
zieller Art sind zu erwarten. Wel-
che genau, das muss die Zukunft
weisen.

Das Beispiel von Caroline Zach
zeigt, dass das Angebot fiir Men-
schen mit Behinderung gut, ohne
Zweifel aber noch verbesserungs-
fihig ist. Dies gilt nicht nur mit
Blick auf die Zukunft, sondern
auch fiir die heutige Situation, und
dies obwohl die Klientin person-
lich mit den Diensten mehrheit-
lich zufrieden ist: Was wire, wenn
Wohnung und Einkommen die
Anstellung eines Au-pair-Mid-
chens nicht zuliessen? Konnte die
Familie mit zwei schulpflichtigen
Kindern so zusammen leben, wie
sie es heute tut? Wie sihen alter-
native Losungen aus und wie be-
friedigend wiren sie fiir die Be-
troffenen, die Kinder eingeschlos-

sen? Neue Losungsansitze flr
Menschen mit Behinderung sind
also jederzeit willkommen — oder
besser noch: gleich neue Losun-
gen! Q

Die MS-Gesellschaft

Die Schweizerische Multiple
Sklerose Gesellschaft berdit und

informiert zu sozialen, medizi-

nischen, psychologischen und
pflegerischen Fragen. Sie richtet
sich an MS-Betroffene, Ange-

horige, Fachleute und andere
Interessierte.Das interdisziplindire
Fachteam erbringt jedes Jabr
iiber 11°500 Beratungsstunden:

telefonisch, per E-Mail oder im
persénlichen Gesprdch in den
MS-Zentren in Ziirich, Lausanne
und Lugano sowie in der Regio-

nalstelle Genf.

Fast 4'300 MS-Betroffene, Fi
willige und Fachleute profitieren
Jéabrlich vom breit geféicherten
Weiterbildungsangebot an
Infotagen und Seminaren. Auf
Anfrage bietet die MS-Gesellschaft
auch massgeschneiderte Veranstal-
tungen zu ausgewcdbliten Themen
der MS. Ein weiterer Schwerpunkt
der MS-Gesellschaft ist die For-

lich substan-

schung, in die jal
zielle Mittel investiert werden.

Die MS-Gesellschaft unterstiitzt
und begleitet iiber 40 Regional-
und 35 Selbsthilfegruppen, die
Ausfliige, Treffen, Besuchsdienste
und Fabrdienste anbieten. Sie
kann auf das Mitwirken von iiber
1"200 engagierten Freiwilligen

in der ganzen Schweiz zdhlen.
rt die MS-
Gesellschaft mit gezielter Offent-

Ausserdem sensibilis

lichkeitsarbeit und vielen
Benefizveranstaltungen die breite
Bevdlkerung. In zablreichen
Publikationen, der Zeitschrift
FORTE und im Internet informiert
sie iiber alle Themen rund um die
Multiple Sklerose.

Fiir weitere Informationen:

he Multiple Sklerose
Gesellschaft, Josefstrasse 129,
8031 Ziirich,
www.multiplesklerose.ch.

Schweizer

el. 043 444 43 43,
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