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ZEITSPIEGEL | TAG DER KRANKEN
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Betreuende und pflegende Angehdérige: Sie leisten Tag fiir Tag Enormes und brauchen Anerkennung und Unterstiitzung.

Andere pflegen darf keine
Selbstverstandlichkeit sein

Rund eine Viertelmillion Menschen pflegen in der Schweiz ihre Angehorigen.

Dabei stossen sie oft an ihre korperlichen und psychischen Grenzen. Der diesjdahrige

Tag der Kranken am 7. Mdrz ist ithnen gewidmet.

VON USCH VOLLENWYDER

ir dachten immer, wir hatten
s ;‘ ; einmal ein schones Alter.» Tru-
di Hofstetter ldsst ihre Gedan-

ken zuriickschweifen. Vor 25 Jahren hat-
te die bald 60-jahrige Zeichnungslehrerin
einen Mann geheiratet, der zu ihr passte.
Kiinstlerisch begabt und sprachgewandt
verfolgte das Paar gemeinsame Interes-
sen, pflegte einen regen geistigen Aus-
tausch und ging gern auf Reisen.
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Armin Hofstetter schrieb neben sei-
ner Tatigkeit als Verkehrsschullehrer in
St. Gallen Musik- und Theaterkritiken fiir
die Appenzeller Zeitung, trat als Pianist
auf und arrangierte Musik fiir sein
siebenkopfiges Instrumentalensemble.
Trudi Hofstetter unterrichtete und spielte
Violine. Und dann das: «Ich kann es heu-
te noch nicht fassen. Es war der vollige
Querschlag in meinem Leben.»

Es begann nach einem Zeckenbiss
1995. Zundchst machten leichte Sprech-

schwierigkeiten und eine andauernd er-
hohte Temperatur Armin Hofstetter zu
schaffen. Dann verdnderte sich sein Cha-
rakter. Er zog sich immer mehr zuriick,
wirkte abgestumpft, seine Interessen
flauten ab. Trudi Hofstetter vermutete bei
ihrem Mann eine ausgeprdgte Midlife-
Crisis. Doch ein Zeckenspezialist dia-
gnostizierte eine nicht rechtzeitig behan-
delte Lyme-Borreliose. Medikamente hal-
fen nicht. Vor fiinf Jahren brach Armin
Hofstetter zusammen. Zwei Monate lang
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lag er mit hohem Fieber im Spital. «Dann
loste sich alles, einfach alles auf», sagt
Trudi Hofstetter und schiittelt den Kopf.

Die Krankheit hatte bereits auf das
Hirn iibergegriffen. Armin Hofstetter,
dem das Wort so wichtig gewesen war,
verstummte. Heute ist er abhdngig wie
ein Kleinkind: Die Nase wird geputzt, der
Speichel abgewischt, Windeln werden
gewechselt. Er braucht Hilfe beim Essen
und beim Anziehen. Standige Aufsicht
und Betreuung sind notig, weil er keine
Ruhe findet. Noch am Spitalbett ver-
sprach Trudi Hofstetter: «Ich bleibe bei
dir» Zu dieser Entscheidung stehe sie
immer noch, auch wenn die Belastung
manchmal allzu gross und sie voller Wut
sei, die Fassung verliere und ihren Mann
anfahre. Ihr Leben und ihre Beziehungen
hdtten eine neue Tiefe bekommen: «Es
braucht so wenig, dass alle dusseren
Masken fallen. Und dann muss man sich
auf das Wesentliche besinnen.»

Hilfe und Unterstiitzung

Der diesjdhrige Tag der Kranken am
7. Mdrz ist der privaten Krankenbetreu-
ung gewidmet und steht unter dem Mot-
to «Auch pflegende Angehorige brauchen
Unterstiitzung». In der Schweiz sind ge-
gen 250000 Menschen in der Pflege von
Angehorigen engagiert. Damit erbringen
sie jedes Jahr eine finanzielle Leistung
von mehr als zehn Milliarden Franken.
Zwei Drittel aller Pflegenden sind Ehe-
partnerinnen und Ehepartner. Weitaus
der grosste Anteil der Pflegearbeit wird
von Ehefrauen, Tochtern und Schwieger-
tochtern verrichtet.

Doch dem Wohlergehen von pflegen-
den Angehorigen wird in vielen Familien
und vor allem von der Gesellschaft zu
wenig Beachtung geschenkt. Ihre Arbeit
wird als selbstverstdndlich angenom-
men. Dabei stellen friihere Spitalentlas-
sungen, zunehmende chronische Leiden
und immer mehr sehr alte Patientinnen
und Patienten stindig hohere Anforde-
rungen an sie. Haufig miissen sich pfle-
gende Angehorige nicht nur mit gesund-
heitlichen, sondern auch mit 6konomi-
schen, sozialen und ethischen Fragen
auseinander setzen.

«Betreuende Angehorige brauchen
Anerkennung und Unterstiitzung», sagt
Margrit Bossart, Vizeprdsidentin des
Zentralkomitees «Tag der Kranken». Vom
medizinischen Personal miissten sie ver-
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mehrt als Partnerinnen und Partner ernst
genommen, in die Behandlung und Pfle-
ge einbezogen und informiert werden.
«Und ihre Arbeit muss finanziell abge-
golten werden», ist Margrit Bossart tiber-
zeugt. Denn die Gesellschaft ist auf die
Arbeit von betreuenden Angehorigen an-

gewiesen, da mit der Zunahme von alten
und sehr alten Menschen der Bedarf an
Angehorigenpflege noch steigen wird.
Angehorige selber missen lernen, zu
sich Sorge zu tragen. Dazu gehort auch,
dass sie Freirdaume fiir sich beanspruchen
und Hilfe von aussen annehmen - selbst

Adressen fiir pflegende Angehdorige:

» Pro Senectute Schweiz
Lavaterstr. 60
Postfach
8027 Ziirich
Tel. 01 283 89 89
geschaeftsstelle@pro-senectute.ch
www.pro-senectute.ch

» Schweizerische
Alzheimervereinigung
Zentralsekretariat
8, rue des Pécheurs
1400 Yverdon-les-Bains
Tel. 024 426 20 00
www.alz.ch

» Krebsliga Schweiz
Effingerstr. 40
3008 Bern
Tel. 031 389 91 00
info@swisscancer.ch
www.swisscancer.ch

» Spitex-Verband Schweiz
Belpstr. 24
3007 Bern
Tel. 031 381 22 81
admin@spitexch.ch

» Schweizerisches Rotes Kreuz
Rainmattstr. 10
Postfach
3001 Bern
Tel. 031 387 71 11
info@redcross.ch
www.srk.ch

Weitere Anlaufstellen:

» Ortliche Spitexorganisationen, Ge-
rontopsychiatrische Ambulatorien und
Memory-Kliniken

» Sozialdienste der Gemeinden, von
Pfarreien und Kirchgemeinden

» Informationsstellen fiir AHV und IV
und allféllige Ergénzungsleistungen

» Freiwillige Besuchsdienste, Nach-
barschaftshilfen

Biicher
nanssene » «Grauzonen des Lei-
R e dens», heisst das Buch
7 |, von Trudi Hofstetter in

Grawzonen. ZUSammenarbeit mit

des Leidens  £achlauten und weite-
Behinderungen 5
ren Betroffenen. Sie er-
zahlen darin von ihren
-

Erfahrungen mit Pa-
tientinnen und Patienten mit Hirnver-
letzungen.

. » Das «Mutbuch» fir
- pflegende Angehorige
il enthiélt einen fiktiven
Briefwechsel zwischen
einer pflegenden Toch-
ter und ihrer verwirrten
Mutter, bietet Erklarun-
genundfordertdas Ver-
standnis pflegender Angehdriger fiir die
Erlebniswelt dementer Menschen.

Die Biicher kénnen mit dem Talon auf
Seite 68 bestellt werden.

Ratgeber

» Der Alltagsratgeber
Pflegend I«Pﬂegend begleiten»
begleiten fir Angehorige und

@ Freunde dlterer Men-

& schen, herausgegeben

e VOm Schweizerischen

Roten Kreuz, steht pfle-

genden Angehdrigen in

ihrer Alltagsarbeit mit praktischen Tipps
und wertvollen Hinweisen zur Seite.

H
£ Augu
ond

[P

» Der Rotkreuz-Ratgeber fiir CHF 25.60
kann beim Sekretariat des Schweizeri-
schen Roten Kreuzes, Rainmattstrasse
10, 3001 Bern, Tel. 031 387 71 11, be-
zogen werden oder unter der Mail-
Adresse logistikCH@redcross.ch
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wenn die Kranken diese ablehnen und
deshalb die eigenen Schuldgefiihle gross
werden. Unterstiitzungsangebote gibt es
viele, von Pro Senectute, dem Roten
Kreuz oder der Krebsliga, von der Spitex,
von Selbsthilfegruppen oder Nachbar-
schaftshilfen, von Organisationen ver-
schiedener Patientengruppen, von den
Sozialdiensten und Freiwilligendiensten
von Gemeinden, Pfarreien und Kirch-
gemeinden. Diese Dienste sind allerdings
nicht miteinander vernetzt, und es fehlt
eine zentrale Informationsstelle. Betrof-
fene miissen die fiir sie notwendigen
Dienstleistungen erfragen und zusam-
menstellen.

Das Leben neu organisieren
«Mein Mann wurde vollig zerstort - aber
ich auch. Ich musste mein Leben neu
organisieren.» Nicht nur mit dem Haus,
den drei halbwiichsigen Kindern und
nun mit dem kranken Mann musste
Trudi Hofstetter zurechtkommen. Sie
musste sich auch damit abfinden, dass
das Leiden ihres Mannes sich zuneh-
mend verschlimmert und der Zeitpunkt
des Endes trotzdem offen bleibt. Dass sie
das Ende auch herbeisehnt, verursacht
Schuldgefiihle: «Diese Sehnsucht ist ein
Wunsch nach Trennung - herbeigefiihrt
durch die Einweisung in ein Heim oder
durch den Tod», sagt Trudi Hofstetter.
Trudi Hofstetter musste mit sich sel-
ber, mit ihren Schuldgefiihlen und ihren
Fragen ins Reine kommen: «Warum die-
ses Leiden? Wozu?» Sie schiittelte die
Faust gegen eine gottliche Instanz, ha-
derte und suchte Antworten, die ihr hel-
fen wiirden, sich mit ihrer und der Ge-
schichte ihres Mannes zu versohnen.
Noch immer weiss Trudi Hofstetter nicht,
warum ausgerechnet sie und ihr Mann
dieses Schicksal zu tragen haben. Aber
sie ist ruhiger geworden, kann es jetzt
besser akzeptieren. Dabei half ihr auch
das Buch «Grauzonen des Leidens», das
sie zusammen mit Fachleuten und ande-
ren Betroffenen geschrieben hat (siehe
Kasten). Jedes Jahr zieht sie sich fiir drei
Wochen in ein indisches Kloster zurtiick,
um sich zu erholen und neue Krafte zu
sammeln. Der hinduistische Gedanke,
wonach alles sichtbare Leben gottliche
Existenz ist - mag es noch so entsetzlich
und unverstandlich sein - tragt sie.
Neben den korperlichen und psychi-
schen Anforderungen muss sich Trudi

ZEITLUPE 3 - 2004

Hofstetter auch um die finanziellen
Aspekte ihres neuen Lebens kiimmern.
Die Grundversicherung der Krankenkas-
sen iibernimmt in der Regel nur die pfle-
gerischen Leistungen, welche von einem
Arzt oder einer Arztin verschrieben wer-
den. Ausgaben bleiben der betroffenen
Familie noch genug: Die Kosten fiir die
Haushalthilfen oder ein Tagesheim, fiir
ein Pflege- oder ein Ferienbett in einem
Spital, flir spezielle Therapien, fiir Wa-
sche, Windeln, alternative Medikamente.
Rentnerinnen und Rentner mit beschei-
denem Einkommen konnen Erganzungs-
leistungen zur AHV und IV beantragen.
Eine Hilflosenentschddigung je nach
Schweregrad der Pflegebediirftigkeit
steht allen Betroffenen zu.

Trudi Hofstetter suchte nach Entlas-
tungsmoglichkeiten in ihrer Umgebung.
Viermal in der Woche wird Armin Hof-
stetter nun von neun Uhr morgens bis
nachmittags um vier Uhr im Tageszen-
trum von Pro Senectute Appenzell In-
nerrhoden im Altersheim Gontenbad be-
treut. Spitex-Mitarbeiterinnen helfen beim
Aufstehen und bei der morgendlichen
Toilette. Trudi Hofstetter ist froh, wohnen
ihre drei Kinder noch zu Hause und sind
ihr mit allerlei Handreichungen eine
Hilfe. In einer Selbsthilfegruppe fiir Ange-
horige bekommt Trudi Hofstetter Unter-
stiitzung und Anregung, viele Ratschlage
und konkrete Tipps. Die jahrlichen Ferien
in Indien - wdhrend denen Armin Hof-
stetter in einem Pflegeheim betreut wird
- und die wochentlichen Geigenstunden
sind fiir sie Inseln im Alltag.

Gute Freunde geben Kraft

Zeit ist das kostbarste Geschenk, das ihr
gemacht werden kann. Es schmerzt sie,
dass sich langjdhrige Freunde mit der
Begriindung zurlickgezogen haben, sie
konnten Armins Anblick nur noch mit
Miihe ertragen. Doch andere, neue Freun-
de und Freundinnen sprangen ein. So
geht ein Bekannter aus der Selbsthilfe-
gruppe regelmassig mit ihrem Mann spa-
zieren: «Ich darf viel Zuneigung und Ver-
stdndnis von anderen erfahren.»

Das schreibt auch der ehemalige Ski-
rennfahrer Silvano Beltrametti, welcher
als Paraplegiker den Medienaufruf zum
Tag der Kranken verfasst hat: «Gute
Freunde sind wie Engel, welche dich auf-
richten, wenn deine Fliigel vergessen
haben, wie man fliegt.» ]
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