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BEHINDERUNG

Erste Erfahrungen mit dem Assistenz-

budget fiir Menschen

Der Bundesrat hat kiirzlich
vom Zwischenbericht zum
Pilotversuch Assistenz-
budget Kenntnis genom-
men. In diesem Projekt
erhalten Menschen

mit einer Behinderung, die
eine intensive Betreuung
bendtigen, an Stelle einer
pauschalen Hilfl t

daran beteiligt. Ziel des Assis-

Alltag die Hilfe Dritter bentigen,
zu erhohen. Sie sollen mehr

Eigenverantwortung  iiberneh-
men und ihre Lebensfithrung ver-
mehrt selber bestimmen konnen.

Hilfe einkaufen

In den Versuch einbezogen wur-
den Beziigerinnen und Beziiger
einer Hilflosenentschiidigung der

schidigung der IV ein
Budget in Abhéngigkeit

. Raasioe

g, unter der
Bedingung, dass sie wihrend der
Projektdauer nicht in einem Heim
wohnen. Sie erhalten statt der

ihres A fs.
Damit soll ihnen erméglicht
werden, zu Hause statt
in einem Heim zu leben.

(ks) Der Pilotversuch Assistenz-
budget wird seit dem 1. Januar
2006 in den Kantonen Basel-Stadk,
St.Gallen und Wallis durchge-
fiihrt. Im Juni 2007 waren 221
Menschen mit einer Behinderung

gung ein Budget, das in Abhiin-
gigkeit des individuellen
tenzbedarfes berechnet wird. Im
Durchschnitt betriigt es 4400 Fran-
ken pro Monat. Damit kénnen die
Menschen mit einer Behinderung
die benétigte Pflege und Betreu-
ung bei Personen oder Organisa-
tionen ihrer Wahl einkaufen und
auch zeitich moglichst optimal

mit Behinderung

Mehr Selbstbestimmung

Der Pilotversuch Assistenzbudget
wurde w schaftlich evaluiert.
Die Evaluation zeigt einerseits

Assistenzbudget und Spitex

In der Evaluation des
Pilotversuches «Assistenz-
budget fiir Menschen mit
Behinderung» finden sich
auch einige Angaben zur
Spitex. Was aufféllt: Ins-
gesamt betrégt die durch-
schnittlich anerkannte
Assistenzzeit 300 Minuten
pro Tag. Davon werden im
Rahmen des Pilotversuchs
lediglich 13 Minuten durch
die Spitex erbracht.

(ks) Von den Menschen mit einer
Behinderung, die sich am Pilot-
versuch Assistenzbudget beteili-
gen, bezog knapp die Hilfte vor
dem Eintritt in den Pilotversuch
Spitex-Leistungen, insbesondere

mehr als 10 Stunden pro Woche.
Lediglich eine Person bezog auf-
grund des Eintrittes in den Pilot-
versuch neu Spitex-Leistung

Mit dem Assistenzbudget
kénnen Menschen

mit Behinderung die be-
nétigte Pflege und Betreuung
selber «einkaufen».

Gespriichen wurde einmal mehr
festgehalten, dass sich ein Teil der
Betroffenen fiir die Hilfe und Pfle-

Insgesamt betrigt die durchschnitt-
lich k i it 300

korper- und
Menschen. Aufgrund des Pilot-
versuchs haben 37% der ehemali-
gen Spitex-Bezichenden den Be-
zug von Spitex-Leistungen redu-
ziert oder beziehen gar keine
Spitex-Leistungen mehr. Es han-
delt sich dabei hauptsichlich um

Minuten pro Tag, Davon werden
im Rahmen des Pilotversuchs 13
Minuten durch die Spitex erbracht.

Im Rahmen der Evaluation des Pi-
lotversuchs Assi wur-

ge ich eine

person wiinscht. Das heisst in
Bezug auf die Spitex wiirde man
sich «mehr personale Kontinuitit:
wiinschen.

Weiter wurde festgestellt, dass
sich die Spitex aufgrund ihrer Fi-

de eine Studie -Subjektorientierte

Menschen mit einer kérperlichen
Behinderung. Teilweise ist die
Reduktion betrichtlich: So redu-
Zierten acht Personen ihre Nach-
frage nach Spitex-Leistungen um

Leistt fiir ein i Le-
ben Behinderter- erstellt. Dazu
wurden G iiche mit

und Of
form nicht fiir Menschen eigne,
die -einen hohen, fast um die Uhr
reichenden Betreuungsbedarf- ha-

Betroffenen und Fachleuten aus
chi B ichy (z.B.

ben. Insh bei kleineren
Spitex-Organisationen ~ wurden

v
Sozialarbeit) gefiihrt. In diesen

I Flexibilitit und feh-
lender Nachtdienst bemingelt. O
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ein Assistenzbudget aus

Sicht der Menschen mit einer
Behinderung das gesetzte Ziel er-
reicht. Insbesondere in den Berei-
chen Haushaltfihrung, Bildung,
Arbeit, Freizeit und soziale Kon-
takte erlangen sie deutlich mehr
Selbstbestimmung und Selbstin-
digkeit. Angehérige konnen ent-
lastet und Heimeintritte konnen
verzdgert oder i wer-

Personliche Assistenz:

Das Modell STIL in Schweden

Das Modell der persén-
lichen Assistenz fir Men-
schen mit Behinderung
wird bereits seit Gber

20 Jahren in verschiedenen
Léndern Europas und in
den USA diskutiert und in

den.

Gestiegene Kosten

Anderseits hat die Evaluation aber
auch ergeben, dass mit dem
nzbudget die Kosten fiir
die Betreuung der Menschen mit
ciner Behinderung
deutlich gestiegen sind. Die Ursa
che hoherer Kosten liegt
dass es weniger Heimaustritte als
erwartet gegeben hat und diese
insgesamt nur zu geringfiigigen
Einsparungen fithrten.  Damit
konnten die — erwarteten — Mehr-
kosten fiir die schon vor dem
Projekt zu Hause lebenden Teil-
nehmenden nicht kompensiert
werden. Diese Personen erhalten
mit dem Assistenzbudget Leistun-
gen, die sie vorher nicht hatten
oder die bisher unentgeltlich —
hiufig von Familienangehorigen
- erbracht wurden.

Entgegen den Erwartungen konn-
te ein Assistenzbudget mit dem
getesteten Modell nicht k
neutral umgesetzt werden. Im Fall
der definitiven Einfiihrung eines
Assistenzbudgets dirfien daher

giinglich sein, schreibt das Eidge-
nossische Departement des In-
nern (EDD) in einer Medienmittei-
lung,

Versuch verlingert

Der Bundesrat hat den Pilotver-
such Assistenzbudget um ein Jahr,
bis Ende 2009, verlingert. Es wer-
den aber keine neuen Teilneh-
menden in den Versuch aufge-
nommen. Im Laufe des Jahres
2008 wird der Bundesrat tiber das
weitere Voroehen entscheiden. O

hiadlich

unter Formen
umgesetzt. Ein Modell in
Stockholm, das vollsténdig
von Betroffenen selber
betrieben wird, gilt als

hervorragendes Beispiel.

Brunnschw

Modelle, denen der Gedanke zu-
grunde liegt, dass Menschen mit
Behinderung selber Expertinnen
und Experten sind, wenn es dar-
um geht zu entscheiden, welche
Art von Unterstiitzung sie wann
brauchen, sind inzwischen vieler-
orts unbestritten. So ist die per-
sonliche Assistenz, die in der
Schweiz im Rahmen eines Pilot-
versuches noch in der
bungsphase ist (siche Seite 8), in
anderen europiischen Lindern,
aber auch in den USA ein lingst
anerkanntes Modell. Eines der
filhrenden Linder in dieser Be-
ziehung ist Schweden, wo bereits
seit 1984 personliche /
modelle funktionieren.

ro-

t — wie bei uns —
der Staat, insbesondere die Ge-
meinde, fiir die Bereitstellung von
Betreuungsangeboten fiir betagte
und behinderte Menschen zustin-
dig. Wie tiberall dominierten auch
in Schweden institutionelle Be-
treuungsangebote, die von medi-
zinisch, therapeutisch und pida-
gogisch geschulten Fachperso-
nen betrieben wurden

In Schweden

1984 griindete eine engagierte
Gruppe behinderter Menschen

Langsam setzt sich auch in der Schweiz die Einsicht durch:
Fir den Umgang mit ihrer Behinderung sind die Betroffenene

die «Stockholm Cooperation for
Independent Living STIL- — eine
Genossenschaft von Menschen
mit Behinderungen, die ihnen er-
moglichen sollte, eigene und
selbstbestimmte Lebenswege zu
gehen. Der Genossenschaft zu-
grunde lagen Kernsiitze des so-
genannten -Independent Living:.
Das heisst: Selbstbestimmung im
Sinne von -Wir sind die Expert-
innen und Experten fiir den Um-
gang mit unserer Behinderung.

Diese Genossenschaft ~ funktio-
niert bis heute wie folgt: Jedes
Mitglied beantragt die fir seine
Bediirfnisse notwendigen Unter-
stitzungsleistungen — in Form
eines Budgets fiir die entspre-
chenden Assistenzstunden. Dieses
Budget muss von den lokalen
Behorden resp. von der nationa-
len Krankenversicherung geneh-
migt werden. Danach wird der
Betrag dem Behinderten auf sein

selber Expertinnen und Experten.

Die einzelnen Betroffenen wiih-
len ihre personliche Assistenz sel-
ber aus, sind fiir ihre Fihrung
verantwortlich und vereinbaren
mit ihr alle Einzelheiten wie Be-
treuungsumfang und Zeitpunkt.
‘Wenn nétig entscheiden sie auch
iber eine Entlassung. Die recht-
liche Anstellung der Assistentin-
nen und Assistenten erfolgt je-
doch durch die Genossenschaft
STIL, welche die Entléhnung wie
auch alle andern arbeitsrechli-
chen Aufgaben (zB. Sozialver-
sicherungen) wahrnimmt.

Speziell ist: Die Genossenschaft
selber beschiiftigt nur behinderte
Personen, welche die Probleme
und Angste bei der Beschiftigung
von personlichen  Assistenzen
und im Umsetzen der Grun
des -Independent Living: aus
cigener Erfahrung kennen und
gemeistert haben. Und: Neue Ge-

ssenscha und Genos-

Konto bei der Genossenschaft
iiberwiesen. Die Gelder konnen
nur fiir die Bezahlung der person-
lichen Assistenz verwendet wer-
den.

senschafter werden auf das Un-

Fortsetzung Seite 10
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Fortsetzung: Modell STIL

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

Bevor jemand als Mitglied aufge-
nommen wird und iber die Ge-
nossenschaft die personliche As-
sistenz organisieren kann, wird er
oder sie zuerst fiir die neuen Auf-
gaben geschult. Diese Schulung

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 tiber 230 Ge-
nossenschafterinnen und Genos-

erfolgt durch Gi

teils in Stockhol

mitglieder, die in der Bescl afn-
gung einer Assistentin oder eines
Assistenten Erfahrung haben.

Nach der Grunclschulung stehen
Gefisse fiir Wei und

teils aber auch in andern Regio-
nen von Schweden lebend. Es
wurden mehr als 1000 personli-
che Assistentinnen und Assisten-
zen monatlich beschiftigt (teils

Erfahrungsaustausch zur Verfii-
gung — ebenfalls stets geleitet von
erfahrenen Mitgliedern der Ge-
nossenschaft. Grundgedanke all
dieser Angebote: Wie mit persén-

an 7 Ta-
gen in der Woche) und insgesamt
wurden 2005 mehr als 1 Million
Stunden abgerechnet. a

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

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

viele Ausdriicke, die reduzie-
rend, herabsetzend oder nicht
zutreffend sind, gibt es einfache
Alternativen. Zwei Beispiele:
* Statt -Unter einer Behinderung
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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
Spét- oder Nachtdienst.

Von Tino Morell

Konnen die Leistungen der Spitex
auch den Bedarf jingerer 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 , anfangs

leiden:: Mit einer Beh

leben- oder <Von einer Behinde-
rung betroffen sein..

* Statt -Er ist an den Rollstuhl
gebunden. / Sie ist an den Roll-
stuhl gefes ist Rollstuhl-

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 Ipfl ischen Leis-

fahrer- / Sie ist

Zu vermeiden sind auch Gegen-
sitze wie «gesund — behindert-
oder mnormal - 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.

tungen. Fiir 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 ilter 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 zusiitz
liche Leistungen der Spitex innert

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 Bemithen der Spitex Chur,
wenn irgend méglich auch kurz-
fristig eine Losung zu finden,

wenn Unvorhergesehenes  ge-
schieht

zt Caroline Zach
e spiire, dass man trotz

2u bieten. In solchen Situationen
sei halt auch gegenseitiges
stindnis gefragt und die
gemeinsame Erfahrung erleichte-
sweckdienliche Losungen, fiigt
sie hinzu. Die Verfiigbarkeit der
Spitex sei im Allgemeinen sehr
gut, und sie konne nach s
Jahren Erfahrung sagen, d
Spitex wirklich gut organisiert se

Besonders geschiitzt wird auch,
dass grundsiitzlich 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 stimmts, sagt Caroline
Zach. Als dlplomlene Kinder-
krankenschwester ist sie pridesti-
niert, die Spitex aus Sicht einer
Pflegeempfiingerin zu beurteilen
Der Zeitdruck der spitalexternen
Dienste in Deutschland, wo sie
letztes Jahr zwei Wr)chcn Ferien

das Pemml bei uns die Gepfleg-
tenden Zeitdruck nicht so spiiren.

Das -Abfertigungsgefilhl- 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 iiber die Fi-
higkeiten der Mitarbeiterin zur
Haushaltfiihrung versagt habe.

Caroline Zach schétzt

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

Haushilfen seien jedoch bestan-
dene Hausfrauen.

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

Neue H fi

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

Mit den in der Anfangszeit noch
iblichen, hiiufigen Personalwech-
seln habe sie sich dagegen schon

schwer getan. Wenn jedes zweite

hingehore oder wie jener Apparat
ubed i, werde es miihs:

ungen

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
gewdhnen miissen, Hilfe zu emp-
fangen, sagt sie. Heute ist das fiir
sie Normalitit, und es bereitet ihr
auch keine Schwierigkeiten, dar-
tiber nachzudenken, wie das Le-
ben bei F iten der Krank-

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

Die MS-Gesellschaft
Die Schwei
Sklerose G

che Multiple
ellschaft berdt und

informiert zu sozialen, mediz
nischen, psychologischen und
Dfteger ragen. Sie richtet
sich an MS-Betroffene, Ange-
, Fachleute und andere

ierte.Das interd

diber 11'500 Beratungsstunden:

telefonisch, per E-Mail oder im

heit organisiert werden konnte.
ich bereits mit dem Pro-
ekt FAssiS, dem laufenden Pilot-
versuch mit einem Assistenzbud-
get (siehe Seite 8), beschiftigt. Thr
ist klar, dass

dem Pflegebedarf die Spitex nicht
mehr alle Leistungen {iberneh-

Spiirbare Liicke

Auf die Frage, ob sie sich von der
Spitex geniigend unterstiitzt fiih-
le, iiberlegt sie kurz und kommt
zum eindeutigen Schlu:
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
2u gehen, sagt Caroline Zach. Zum
einen bendtige sie wenig Schlaf
und zum andern bereite ihr langes
Liegen immer mehr Mihe. 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
hul(c zum Gliick immer eine

Person gefunden,

Die meisten der

die ihrin dieser Situation geholfen
habe.

men kann und eventuell eine
Pflegeperson angestellt und das
Umfeld noch stirker eingebun-
den werden muss.

Neue organi-

pers 1 Gespriich in den
MS-Zentren in Ziirich, Lausanne
und Lugano sowie in der Regio-
nalstelle Genf.
Fast 4’300 MS-Betroffene, Frei-
willige und Fachleute profitieren
Jjabriich vom breit geficherten
Weit

ldungsangebot an
Infotagen und Seminaren. Auf
Anfrage bietet die MS-Gesellschaft

auch massgeschneiderte Veranstal-

tungen zu ausgewdblten Themen
der MS. Ein weiterer Schu

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-

der MS

schung, in die jéibs
zielle Mittel investiert werden.
Die MS-Gesellschaft unterstiitzt
und begleitet iiber 40 Regional-
5 Selbsthilfegruppen, die
Ausfliige, Treffen, Besuchsdienste

und ;

und iste anbieten. Sie

schen mit 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

kann auf das Mitwirken von iiber
1200 engagierten Freiwilligen

in der ganzen Schweiz zablen.

Au ert die MS-
Gesellschaft mit gezielter Offent-

dem sensibilis

lichkeitsarbeit und vielen
Benefizveranstaltungen die breite

Wohnung und Eink 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-

ung. In zahlreiche
Publikationen, der Zeitschrift
FORTE und im Internet informiert
sie fiber alle Themen rund um die

Multiple Sklerose.

Fiir u

itere Informationen:
Schuweizerische Multiple Skle
Gesellschaft, Josefstrasse 129,
8031 Ziirich, Tel. 043 444 43 43,

wwwmultiples)

lerose.ch,
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