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Temporar- und Dauerstellen
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im Gesundheits- und Sozialwesen
Zlrich 1 043 544 77 22
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Verfligen Sie Uiber eine Ausbildung als

dipl. Pflegefachperson (FAGE, AKP, DN I, DN Il, HF, H6Fa)?
Seit 25 Jahren |hr Spezialist fUr Personaldienstleistungen im Schweizer
Gesundheitswesen. Alle aktuellen Stellenangebote finden Sie auf unserer
Website - auch Spontanbewerbungen sind willkommen.

www.permed.ch

Wir freuen uns, Sie kennen zu lernen! - Melden Sie sich telefonisch, per Malil,
oder senden Sie uns lhre vollstdndigen Bewerbungsunterlagen.

Ein Unternehmen der TERTIANUM-Gruppe

NELO DECOR AG - Ihr Partner fur Vorhanglosungen
- Beratung - Planung - Messung - Montage

NELO DECOR AG  Tel. 071 353 91 12
Bahnhofstrasse 4 Fax 071 352 50 54
Postfach admin@nelodecor.ch
CH-9101 Herisau  www.nelodecor.ch

Schulthess-Wet-Clean -
Die erste Wahl fiir alle Textilien

Schulthess Wet-Clean reinigt dusserst
schonend mit Wasser und umweltfreundlichen
Flissigwaschmitteln:

e Uniformen e Schutzbekleidung
e Bettwaren e Sitzkissen
 Bekleidung e Mikrofaserlappen
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Swissmade == Swissmade =
Kontaktieren Sie uns, wir beraten Sie gerne!

Schulthess Maschinen AG ~
CH-8633 Wolfhausen, info@schulthess.ch ~ sc H U LT H ESS

Tel. 0844 880 880, www.schulthess.ch Waschepflege mit Kompetenz




«Der Druck auf die Eltern

steigt. Die Frage ist, wie sie
damit umgehen respektive
welchen Umgang die
Gesellschaft in Zukunft zulasst.»

Chefredaktor

Liebe Leserin,
lieber Leser

«Wir wiahlen unsere Kinder nicht aus.» So lapidar die Feststel-
lung des amerikanischen Philosophen Michael Sandel, so weit-
reichend ihre Konsequenzen. Dass wir unsere Kinder nicht
auswéahlen wie Freunde oder Ehepartner aufgrund von Eigen-
schaften und Qualitaten, heisst namlich, «sie als Geschenke
willkommen zu heissen, so wie sie sind». Dabei handle es sich
um eine der am tiefsten gehegten moralischen Intuitionen,
wonach Eltern ein Kind um seiner selbst willen lieben, schreibt
unsere Autorin Franziska Felder in ihrem Beitrag «Schone hei-
le Welt ohne Down-Syndrom?» (ab Seite 26).

Eine neue Moglichkeit der vorgeburtlichen Untersuchung weckt
die Horrorvorstellung der totalen Kontrolle: Die «schone heile
Welt» ist nicht weit entfernt von der «schonen neuen Welt».
Und wir erinnern uns: In dieser Welt kommt es nicht gerade
gut heraus fiir die Menschen. Also seien wir auf der Hut.

Die Fachzeitschrift Curaviva hat die Schweizer Markteinfiih-
rung eines Bluttests vor ein paar Wochen zum Anlass genom-
men, das Verhaltnis von Gesellschaft und Behinderung zu
beleuchten und dessen Wandel, der mit dem Fortschritt der
vorgeburtlichen Diagnostik einhergeht. Der neue Test fahndet
im Blut der Schwangeren nach Erbgutpartikel des Kindes, das
in ihrem Bauch heranwéachst, und stellt fest, ob das Chromo-
som 21 in dreifacher Ausfithrung vorhanden ist. Wenn ja, kime
das Kind mit Trisomie 21, dem Down-Syndrom, zur Welt. Es
wire behindert.

Zwar konnten die Arzte diese Chromosomenanomalie schon
seit Langem entdecken. Doch die Methoden waren aufwendig
und invasiv. Der neue Bluttest dagegen ist einfach, sicher und
ohne Risiko flir Mutter und Kind. Lilian Studer, EVP-Grossratin
im Kanton Aargau und glaubige Christin, beflirchtet, dass die-
ser biotechnologische Fortschritt noch mehr werdende Eltern
zu Kurzschlusshandlungen verfiihren wird. Was ihr der Jurist
und Ethiker Markus Hofmann entgegenhalt, lesen Sie im Ge-
sprach lber Behinderung, Verantwortung und Gewissen ab

Seite 11. Beide sind sich einig: «Der Druck auf werdende Eltern
steigt.» Und ein Ende ist nicht absehbar. Denn halten wir fest:
Mit dem Blutstropfen der werdenden Mutter kénnen Biogene-
tiker im Prinzip schon heute das ganze Erbgut des Ungeborenen
entschliisseln. Gewiss werden bald weitere Tests zu haben sein,
die gezielt nach genetischer Versehrtheit suchen.

Der Druck steigt. Die Frage ist, wie Eltern damit umgehen res-
pektive welchen Umgang die Gesellschaft in Zukunft zulasst.
Die Oktoberausgabe der Fachzeitschrift versucht, Antworten
zu finden. ®
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Erleben Sie das innovative Konzept!
23.-26. Oktober 2012
IFAS, Halle 6 — Stand 135

IFAS 2012

www.ifas-messe.ch

n Issner-
] osserhoff

«memoriana» — Lebensraume fur Demenzbetroffene

Die Betreuung demenzkranker Menschen ist anspruchsvoll. Mit dem neuen, innovativen Raumkonzept
«memoriana» unterstltzt Bigla sowohl die Betroffenen als auch Pflegende: Das Pflegezimmer bietet
seinem Bewohner markante zeitliche und raumliche Orientierungspunkte und hilft bei der raumlichen
Wahrnehmung. Auch fir Sicherheit ist gesorgt — mit dem Niedrigpflegebett «sentida» sowie zusatz-
lichen Handlaufen an Mobiliar und Wéanden. www.bigla.ch

bigla

RAUME LEBEN




Trisomie-21-Test Elternschaft mit Hirden System «CURAtime»

—

Wunschkinder Menschen im Alter
Ein neuer Down-Syndrom-Test Zufriedenheit in Heimen
Mit einem neuen, einfachen Test und ohne invasive Untersuchungen Wie lebt es sich in den Alters- und Pflegeheimen in der Schweiz?
lasst sich das Down-Syndrom in einem frithen Stadium der Eine Umfrage wollte Klarheit schaffen-und wirft neue Fragen auf. 29
Schwangerschaft feststellen. Das macht den Entscheid der Eltern
fiir oder gegen das Kind allerdings nicht leichter. 6 Erwachsene mit Behinderung

N K K - Die Starken starken
Fir und wider den Trisomie-21-Test Willem Kleine Schaars hat ein Modell entwickelt, wie bei der
Lilian Studer ist Christin und EVP-Grossratin im Kanton Aargau. Betreuung von erwachsenen Behinderten Selbst- und Fremd-
Sie mochte, dass Eltern ein behindertes Kind als Geschenk ansehen. bestimmung in ein sinnvolles Verhéltnis gesetzt werden kénnen. 32
Markus Hofmann, NZZ-Redaktor, Jurist und Ethiker, findet den
Begriff «Geschenk» in diesem Zusammenhang unpassend. 11 Bessere medizinische Versorgung

i Die medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung soll

Leben mit Florence ) o verbessert werden. Betroffene haben Forderungen aufgelistet. 36
Florence Schudel ist 16 und hat-wie alle Teenagermédchen in diesem
Alter-vor Kurzem begonnen, ihre Lippen zu schminken. Auch sonst Management

fiihrt sie ein ziemlich normales Madchenleben. Dass sie das Down-
Syndrom hat, ist nicht das Wichtigste in ihrem Leben-und auch
nicht in dem ihrer Eltern. 17

Vom Heim zum Kompetenzzentrum
«CURAtime» ist ein Instrument zur Arbeitszeitanalyse in Alters-
und Pflegeheimen. Es macht aus Heimen Kompetenzzentren. 40

Unfassbares Gliick

Eine Studie in Kanada zeigt: Eltern, die sich fiir ein behindertes Kind Lohrs Legislatur

entscheiden, bereuen diesen Entscheid in den seltensten Fillen. Im Das eigene Gewissen als Leitlinie

Gegenteil: Sie sagen, die Kinder hétten ihr Leben bereichert. 20 Der Thurgauer Nationalrat Christian Lohr iiber die vergangene
Herbstsession der Eidgendssischen Rate. 44

Elternschaft mit einer geistigen Behinderung

Menschen mit einer geistigen Behinderung haben wie alle Menschen Journal

ein Recht auf Elternschaft. Doch sie brauchen Beratung und Kurzmitteilungen 45

Unterstiitzung-vor und nach der Geburt des Kindes. 23

Eine behindertenfreie Gesellschaft?

Die immer besseren vorgeburFlichen Testmethqden steige%‘n den Titelbild: Florence ist 16 Jahre alt und hat das Down-Syndrom. |hre
Druck, dass Eltern nur noch nicht-behinderte Kinder auf die Welt Eltern entschieden sich bewusst fiir das behinderte Kind. Sie haben es nie
bringen. Was heisst das fiir unsere Gesellschaft? 23 bereut: «Wir wiirden mit niemandem tauschen.» ~ Foto: Monique Wittwer
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Vereinfachte Suche nach Chromosomenabweichungen

Neue Folge im Testfall Kind

Das Down-Syndrom beim Ungeborenen
lasst sich kiinftig mit einer einfachen
Blutprobe der Mutter feststellen.

Die Risiken einer invasiven Untersuchung
fallen weg - das Dilemma bleibt.

Von Iréne Dietschi, «Tages-Anzeiger»

«Zuchtwahl menschlichen Lebens», «Selektion», «Druck auf
Schwangere und werdende Eltern», «behindertenfeindlich» -
es sind harsche Tone, welche die Einfiihrung des neuen vor-
geburtlichen Tests der Firma Lifecodexx vor ein paar Wochen
zum Teil begleiten. Die deutsche Firma mit Sitz in Konstanz
hat im August in der Schweiz einen Bluttest auf den Markt
gebracht, der beim Ungeborenen risikofrei die Chromosomen-
abweichung Trisomie 21 ausschliesst oder nachweist. Schon
die Ankilindigung des «Praenatests» hat in den Medien eine
heftige Diskussion liber den Sinn und die Gefahren der pra-
natalen Diagnostik ausgelost.

Indes weist Lifecodexx darauf hin, dass ihr

erhohtes Risiko fiir Trisomie 21 - auch Down-Syndrom
genannt — feststellen. Der Ersttrimestertest, der neben einer
Ultraschalluntersuchung (Messung der Nackentransparenz)
und zwei Blutmarkern auch das Alter der Frau berticksichtigt,
liefert eine Risikoeinschétzung, kein prézises Resultat. Dafiir
braucht es eine Folgeuntersuchung: eine Chorionzottenbiopsie,
ab der 11. Schwangerschaftswoche moglich, oder eine Frucht-
wasserpunktion, die frithestens ab der 15. Schwangerschafts-
woche durchgefiihrt wird. Dabei sticht der Arzt oder die Arztin
ultraschallgesteuert mit einer langen Hohlnadel durch die
Bauchdecke in die Fruchtblase, um an kindliches Zellmaterial
zu gelangen, das anschliessend zytogenetisch analysiert wird.
Der Eingriff ist nicht ungefahrlich: Eine von 100 bis 200 Frauen
erleidet nach einer invasiven Prénataldiagnostik eine Fehlge-
burt. «Meistens sind es gesunde Kinder, die so verloren gehen»,
sagt Monya Todesco.

DNA des Kindes aus dem Blut der Mutter

Schon lange hoffte man deshalb in der Medizin auf eine Me-

thode, welche dieses Risiko umgehen wiirde, und es gab in der
Vergangenheit diverse Versuche, kindliche

Test im Grunde nichts Neues untersucht: Er
liefert ab der 12. Schwangerschaftswoche das-
selbe, was bislang eine Fruchtwasserpunktion
oder eine Gewebeprobe aus dem Mutterkuchen
leistete, ndmlich eine genaue Diagnose von
Trisomie 21 - wenn eine solche gewtiinscht ist.
«So gesehen, ist dieser Test ein Gewinn fir

Der Test ist ein
Gewinn, weil damit
keine Gefahr besteht,
ein gesundes Kind zu
verlieren.

DNA aus dem miitterlichen Blut zu isolieren.
2008 gelang dem Molekulargenetiker Dennis
Lo von der Universitdt Hongkong der Durch-
bruch: Mit Hilfe einer hochmodernen Form
genetischer Diagnostik, der sogenannten
Next-Generation-Sequenzierung, gelang es
ihm, DNA-Fragmente des Kindes aus dem

Frauen, die die Punktion scheuen», sagt Monya

Todesco Bernasconi, Chefdrztin Geburtshilfe und Perinatal-
medizin am Kantonsspital Aarau, «denn es besteht dabei keine
Gefahr, die Schwangerschaft mit einem gesunden Kind zu ver-
lieren.» Eine invasive Diagnostik empfehlen Arzte meistens
dann, wenn sie beim sogenannten Ersttrimester-Screening ein
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miitterlichen Blut herauszufiltern und zu ana-
lysieren. Anfang 2011 erschien im «British Medical Journal»
dazu die erste gross angelegte Studie, ebenfalls unter der Fe-
derfiihrung der Universitdat Hongkong. Fiir die Studie waren
iber 750 Blutproben von «risikoschwangeren» Frauen aus
Hongkong, England und den Niederlanden gesammelt und ana-



Genetische Abweichung beim menschlichen Chromosomensatz: Chromosom 21 ist dreimal vorhanden.

lysiert worden. Die Publikation bescheinigte dem Verfahren
eine hohe Genauigkeit.

Klinische Sensitivitat liegt bei 100 Prozent

lllustration: picture alliance

ter-Studie zeigen hervorragende klinische Genauigkeiten des
geplanten kommerziellen Testdesigns», gab das Unternehmen
Ende April bekannt. Samtliche Trisomie-21-Proben hétten «ohne

falsch negative Ergebnisse» nachgewiesen wer-

Der Test, den nun die Firma Lifecodexx vorerst
im deutschsprachigen Raum, spéter in ganz
Europa einfithren will, ist ein Lizenzprodukt der
amerikanischen Firma Sequenom, die ihrer-
seits diesen Test in den USA bereits vermarktet.
Das Okonomische Interesse steht fiir die
Konstanzer Biotech-Firma im Vordergrund. Thr

Wichtig ist, dass
Arztinnen und Arzte
ihre Beratungspflicht

weiterhin ernst
nehmen und erfiillen.

den konnen. «Damit liegt die klinische Sensiti-
vitat als auch die Spezifitat bei jeweils 100 Pro-
zent.» Eine Publikation dieser Daten liegt zwar
noch nicht vor, und auch die Pilotstudie vom
vergangenen Jahr ist noch nicht publiziert.
Trotzdem erlangte Lifecodexx Ende Juni die CE-
Kennzeichnung. Damit konnte der Test ohne

geht es jetzt darum, moglichst rasch die so-

genannte CE-Kennzeichnung zu bekommen. In nur vier Monaten
hat das Unternehmen anhand der erforderlichen 500 Blutproben,
die es in Deutschland und der Schweiz von Frauen mit Risiko-
schwangerschaften gesammelt hatte, sein Testverfahren evalu-
iert. «Erste Ergebnisse der prospektiven, verblindeten Multicen-

weitere Zulassungshiirden eingefiihrt werden,
auch in der Schweiz, wie das Bundesamt fiir Gesundheit und
Swissmedic bestatigen. Das grosste Hindernis, den Test zu be-
anspruchen, diirfte der hohe Preis sein: Die Kosten von rund 1500
Franken miissen die Eltern vorerst selbst tragen. «Wir wiinschen
uns nattirlich, dass der Test irgendwann auch von den Kranken-
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i Purtuer seit SO Julren
PROCHEMA BAAR AG

Wasch- und Biigeltechnik - Ladeneinrichtungen ‘

Absaug-Biigeltisch ALIFLEX
Tischblattspitze links oder rechts!
Einfache und schnelle Hohen-
verstellung des Tischblattes!

NEU!

SWISS-VAP Professional - jederzeit
nachfiillbar - ohne Arbeitsunterbruch!

Blgeltechnik in Perfektion!

Falkenweg 11b, CH-6340 Baar
Tel. 041 768 00 50, Fax 041 768 00 53

www.prochema.ch, info@prochema.ch

Hohere Fachaushildung in Aktivierung HF
(3-jahrige Ausbildung mit Diplom)

Fachperson in aktivierender Betreuung FAB
25 Tage modulare Weiterbildung mit Zertifikat

Fachverantwortliche oder Fachverantwortlicher
in Alltagsgestaltung und Aktivierung FAA
17 Tage modulare Weiterbildung mit Zertifikat

Fachkurse zur beruflichen Forthildung

Infoveranstaltungen
15. Februar, 14. Mérz und 9. Mai 2012
Bitte unbedingt anmelden: www.medi.ch

-
]
;medi
medi | Zentrum fiir medizinische Bildung | Aktivierung
Max-Daetwyler-Platz 2 | 3014 Bern | Tel. 031 537 31 10 | at@medi.ch

PUBLIREPORTAGE

Mehr Lebensqualitat fiir Demenzkranke — und Entlastung der Pflege

Bereitsiiber 100 000 MenschenlebeninderSchweizmitDemenz-Tendenz
steigend. Fiir Pflegeinstitutionen stellt das Betreuen demenzkranker
Bewohnerinnen und Bewohner eine besondere Herausforderung dar.
Ein speziell auf ihren Bediirfnisse basierendes Einrichtungskonzept
erhoht das Wohlbefinden der Bewohner und entlastet gleichzeitig das
Pflegepersonal.

Mit der passenden Mdblierung kann die Lebensqualitdt dementer Menschen
spiirbar gesteigert werden. Es ist ein Zusammenspiel verschiedener Details, das
die rdumliche und zeitliche Orientierung erleichtert. Das Einrichtungskonzept
memoriana von Wissner-Bosserhoff basiert auf diesen Erkenntnissen.

Die Kombination durchdachter Details macht den Unterschied

Die verschiedenen memoriana-Mabelstiicke sind aus hellem Holz, deren Kanten
jedoch deutlich dunkler — dies erleichtert es Demenzkranken, die Konturen
wahrzunehmen und die Mdbel zu erkennen.

Gewisse Teile des Mobiliars sind nur dem Personal zugdnglich. Die dem
Bewohner zuganglichen Schrénke haben durchsichtige Tiiren — so erkennt er,
was sich darin verbirgt, und hat kein Bediirfnis, den Inhalt durchzuwiihlen.
Dies entlastet die Pflegenden — gleichzeitig sieht das Zimmer ordentlicher
aus, wenn Angehdrige zu Besuch kommen. Was wiederum das wohltuende
Gefiihl vermittelt, das demenzkranke Familienmitglied an einem guten Ort zu
wissen. Funktionale Elemente wie Handldufe an Mobiliar und Wanden fordern
Selbststandigkeit und Sicherheit — dies steigert den Selbstwert und vermindert
Unfille und Verletzungen.

Dasinnovative Betreuungskonzept der Niederlanden setzt auf memoriana
memoriana hat sich in verschiedenen Institutionen bewadhrt. In den
Niederlanden, beziiglich Pflege demenzkranker Menschen europaweit
fiihrend, ist memoriana zentraler Bestandteil des Betreuungskonzepts.
Davon haben sich die Fachleute der Emmentaler Firma Bigla AG diesen
Sommer vor Ort iiberzeugt. Bigla vertreibt memoriana in der Schweiz —
sie berdt Institutionen, wie sie ihre Demenzabteilung gemdss aktuellen
Erkenntnissen der Forschung einrichten konnen.

Erleben Sie das innovative Einrichtungskonzept memoriana an der IFAS vom
23. bis 26. Oktober, bei Bigla in Biglen BE oder im Showroom in Effretikon ZH.




So funktioniert der neue Trisomie-21-Test

Bislang lieferte miitterliches Blut bloss indirekte Hinweise, um
beim Ungeborenen eine Chromosomenabweichung festzustel-
len. Beim Ersttrimester-Screening wird unter anderem der Se-
rumspiegel der Hormone R-hCG und PAPP-A bestimmt, deren
Werte bei Trisomien abweichen. Zusammen mit einer Ultra-
schalluntersuchung und dem Alter der Mutter wird ein Risiko-
faktor errechnet. Der Praenatest hingegen untersucht direkt die

kindliche DNA: Schon im zweiten Schwangerschaftsmonat ge-
langen uber die Plazenta winzige Anteile kindlicher Erbinforma-
tion in den Blutkreislauf der Mutter. Dies macht sich das neue
Testverfahren zunutze: Eine Blutprobe reicht, um mit Hilfe einer
neuen Sequenziermethode, dem sogenannten Next Generation
Sequencing, Millionen von DNA-Fragmente zu analysieren. Das
Resultat liegt nach wenigenTagen vor.

kassen iibernommen wird», sagt Elke Decker, Sprecherin von auf sich nehmen musste. «Wichtig ist, dass wir Arzte und
Arztinnen unsere Beratungspflicht weiterhin gut erfiillen und

ernst nehmen und dass sich werdende Eltern

Lifecodexx.

Fragen bleiben schwierig frithzeitig mit dem Thema auseinandersetzen,

Wird die Prénataldiagnostik damit einfacher? Samtliche Trisomie-
21-Proben konnten
ohnen falsch negati-
ven Ergebnisse nach-

gewiesen werden.

wenn moglich schon vor der Schwanger-
schaft.»
Testen hat nicht immer einen Automatismus

Kommt es kiinftig zu noch mehr Abtreibun-
gen, weil sich noch mehr Eltern gegen ein
behindertes Kind entscheiden? «Die Diagnose zur Folge, wie dieser Kommentar eines
Newsnetz-Lesers nahelegt: «Ich bin fest davon
uberzeugt, dass solche Test durchgefiihrt
werden sollen und diirfen und jeder frei
entscheiden darf, ob er das Kind behilt oder nicht.» Er und
seine Frau wirden im Sommer Eltern eines Down-Syndrom-

Kindes. ®

einer Chromosomenabweichung wird einfa-

cher und risikofreier — aber die Fragen rund
um die pranatale Diagnostik bleiben schwie-
rig», meint Frauendrztin Monya Todesco. Eine werdende Mutter
werde sich kaum leichter gegen ihr ungeborenes Kind entschei-
den, nur weil sie fiir die Diagnose keine invasive Untersuchung

Anzeige

Eine Heimat fur
deine Karriereziele.

Die Stiftung Waldheim bietet erwachsenen Menschen
mit schwerer geistiger, korperlicher und psychischer
Behinderung eine Heimat. Unsere Mitarbeitenden
schdtzen das positive Arbeitsklima mit sehr attraktiven
Leistungen. Mehr dazu: www.stiftung-waldheim.ch

Unsere Lésung fir den effizienten
Heim- und Pflegealltag.

lhre Garantie fUr mehr Freiraum
in der Betreuung.

Eine Heimat
fiir Behinderte.

KMU Business-Software.
Damit Ideen Erfolg haben.
www.sageschweiz.ch

sae
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Ich schitze die Uberschaubarkeit der
Organisation und den angenehmen
personlichen Kontakt. Auch deswegen

sind wir gerne Kunde bei der

Comunitas.

Barbara Ndgeli, Gemeindeprdsidentin Marthalen

COMUNITAS

Einfach komfortabel ..

Der Clematis erfill alla Anforde-
rungen an einen Pllegerolistubl und
noach mehr

Neu ist der Clematis mit Ar
beitatisch, Seitenpalotten und
winkelverstellbaren Fussplatten
ausgeristet

Variangen Sk ein Exemiplar
kostenlos und unverbindlich
zur Probal

4

Heute starten — morgen flihren.

Optimieren Sie lhre Fiihrungskompetenz.
Mit einer Managementausbildung fiir Kader im Gesundheitswesen.
Mit einem anerkannten Abschluss.

wittlin stauffer wittlin stauffer
Unternehmensberatung und

Managementausbildung

Schmelzbergstrasse 55

8044 Ziirich

Telefon 044 262 12 86
info@wittlin-stauffer.ch
www.wittlin-stauffer.ch

CURAVIVA.CH

EINKAUFSPOOL - RESEAU D'ACHATS

Koordination
von Gruppeneinkaufen

Regionales oder kantonales Zusammenlegen
gewisser Produktegruppen zum Aushandeln
von Grossvolumenkonditionen.

Kiche/Restauration — Pflege/Betreuung
Hauswirtschaft/Hotellerie — Administration
Technik/Unterhalt — Mobiliar

Die kostenlose Dienstleistung fiir
alle CURAVIVA-Mitglieder

Kontaktieren Sie uns fir eine
personliche Beratung.

Tel. 0848 800 580

curaviva@cades.ch
. A Ausgefiihrt durch
www.einkaufcuraviva.ch Réalisé par




Pranataletests: Ein Gesprach liber Behinderung, Verantwortung und Gewissen

«Der Druck auf

werdende Eltern steigt»

Der neue Bluttest fiir Trisomie 21 und andere
Untersuchungen des ungeborenen Kindes werfen
grundsétzliche Fragen auf: Wollen wir eine
behindertenfreie Gesellschaft? Und werden
Eltern mit behinderten Kindern zunehmend
gesellschaftlich gedchtet?

Interview: Beat Leuenberger und Urs Tremp

Frau Studer, Herr Hofmann, haben Sie Kinder?
Markus Hofmann: Ja, wir haben einen Sohn.
Lilian Studer: Nein, ich habe keine Kinder.

Frau Studer, wiinschen Sie sich Kinder?
Studer: Ja.

Und Sie werden auf eine pranatale Diagnostik verzichten?
Studer: Ich glaube schon. Ich sage zwar nicht, dass ein Test nur
etwas Negatives wére. Die Frage ist aber: Wie gehe ich mit die-
sem Test um? Da sehe ich die Gefahren.

Die Gesprachspartner

Lilian Studer, 34, ausgebildete Lehrerin fir Textiles Werken,
ist gegenwartig Redaktorin bei der TV-Sendung «Fenster zum
Sonntag-Talk». Zuvor war sie Fachmitarbeiterin Blaues Kreuz
(Pravention und Gesundheitsférderung). Studer ist Grossra-
tin/Fraktionsprasidentin der EVP im Kanton Aargau. Sie ist
Prasidentin von Benevol Aargau, der Fach- und Vermittlungs-
stelle fur Freiwilligenarbeit.

Warum?

Studer: Weil Eltern diesen Test oft in einer Art Kurzschluss-
handlung durchfiihren lassen. Ist der Test fiir eine Trisomie 21
positiv, stehen die werdenden Eltern meist ziemlich unvorbe-
reitet vor der Frage: Was heisst das, und was machen wir nun?

Herr Hofmann, ist es eine zu intime Frage, wenn wir wissen
wollen, ob Sie und lhre Frau abklaren liessen, ob lhr Kind mit
einer Trisomie 21 auf die Welt kommen wird?

Hofmann: Nein, dazu stehe ich: Wir haben die Tests gemacht.
Vor allem, weil meine Frau tiber 35 Jahre alt war. Wir haben
allerdings nicht alle Moglichkeiten genutzt.

Das heisst ...

Hofmann: ... wir verzichteten auf invasive Tests, nachdem die
Arztin nichts Verdachtiges erkennen konnte. Waren die Tests
positiv ausgefallen, héatte dies freilich nicht geheissen, dass wir
uns zwangslaufig fiir eine Abtreibung entschieden hétten.

Sondern?
Hofmann: Selbstkritisch muss ich sagen: Wir haben uns vor-
giangigvielleicht zu wenig liberlegt, was wir getan hatten, wenn

Markus Hofmann, 43, ist Inlandredaktor der «Neuen Zircher Zei-
tung» (NZZ) mit Spezialgebiet Sozialpolitik. Er ist ausgebildeter
Jurist (Dr. iur.) mit einer Zusatzausbildung in Angewandter Ethik
(Master of Advanced Studies in Applied Ethics). Hofmann war
wissenschaftlicher Assistent an der Universitat Ziirich (Rechtsge-
schichte und Rechtsphilosophie). Er ist zudem Vorstandsmitglied
der Museumsgesellschaft und des Literaturhauses Zurich.
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Lilian Studer und Markus Hofmann: «Nattirlich kann man bei einem Geschenk das Geflihl haben, dass man es sich nicht so
gewlinscht hat.» «lm Zusammenhang mit einer Schwangerschaft habe ich Miihe mit dem Begriff «Geschenk.»

der Test positiv ausgefallen wére. Sicher hétten wir uns nicht
reflexartig oder — wie Frau Studer sagt - in einer «Kurzschluss-
handlung» fiir eine Abtreibung entschieden.

machte, dass die Eltern dem Kind das Leben schenkten - wenn
auch nur fir eine kurze Zeit - und auch wiirdig wieder von ihm
Abschied nehmen konnten.

Es gibt ja auch die Moglichkeit, sich vorzube-
reiten, sich kundig zu machen, was diese Be-
hinderung bedeutet und wie sich das Leben
mit einem behinderten Kind gestaltet.

Gibt es fur Sie denn Behinderungen, die

«Es gibt auch die
Maoglichkeit, sich auf
ein behindertes Kind

vorzubereiten.»

Warum soll ein kurzes Leben mit einem
schwer behinderten Kind fiir die Eltern
hilfreich sein?

Studer: Eine Abtreibung lisst einen wiirdigen
Abschied nicht zu. Trotzdem ist es ein Ab-

weder fiir das Kind noch fiir die Eltern noch

fir die Gesellschaft annehmbar sind?

Hofmann: Es gibt Behinderungen, die sind derart schwer, dass
ein Kind kaum eine Lebenserwartung oder nur eine von weni-
gen Tagen hat. Dann ist es ein personlicher Entscheid, ob man
dies mit einer Abtreibung verhindern will. Entscheidet man
sich dafiir, ist das sicher auch gesellschaftlich weniger umstrit-
ten.

Tatséchlich, Frau Studer?

Studer: Ich kann mir personlich nicht vorstellen, dass ich ab-
treiben wiirde. Das Leben ist ein Geschenk, auch wenn es
nicht - in Anfiihrungszeichen - perfekt ist oder so ist, wie wir
uns ein perfektes Lebewesen vorstellen. Ich gebe zu bedenken:
Schon in fritheren Zeiten sind behinderte Kinder zur Welt ge-
kommen. Unsere Vorfahren hatten nicht die medizinischen
Moglichkeiten von heute zur Verfiigung. Sie haben diese Kinder
zur Welt gebracht, auch wenn sie nur kurze Zeit zu leben hat-
ten. Das war moglicherweise sogar hilfreich, weil es moglich
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schied - einer, der viele Frauen hilflos zurtick-
lasst. Denn in ihrem Bauch ist ja spiirbar Leben entstanden.
Und dieses wurde einfach abgestellt - ohne Abschied.

Sie sagen, dass fiir Sie personlich eine Abtreibung nicht in
Frage kommt. Empfehlen Sie auch anderen Frauen, ein schwer
behindertes Kind in jedem Fall auszutragen?

Studer: Das empfehle ich auch anderen Frauen, ja. Eine Emp-
fangnisistin jedem Fall ein Geschenk. Und nicht jede Frau kann
eine Abtreibung einfach wegstecken.

Herr Hofmann, ist ein Kind tatsachlich ein Geschenk, das man
in jedem Fall annehmen muss?

Hofmann: In diesem Zusammenhang habe ich Miihe mit dem
Begriff «Geschenk». Von wem bekomme ich denn dieses Ge-
schenk? Und welche Verpflichtung habe ich gegeniiber diesem
Geschenk und gegeniiber dem Schenkenden? Natiirlich ist ein
Kind etwas sehr Schones, etwas sehr Bereicherndes. Aber ein
Geschenk?
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Etwas prosaischer wiirden Sie sagen: Es liegt in der Natur
eines jeden Lebewesens, dass es sich fortpflanzt - und das gilt
auch fiir den Menschen?

Hofmann: Ja.

Studer: Ich bleibe beim Begriff «Geschenk». Natiirlich kann man
auch bei einem Geschenk zuerst einmal das Gefiihl haben, dass
man es nicht unbedingt braucht oder dass man es sich nicht
so gewiinscht hat. Aber man kann auch eine

Fotos: Monique Wittwer

Zeit aufreisst: Das ist ein schones Bild. Man redet heute ja auch
von Schwangerschaft auf Probe. Man nutzt die Frist, die einem
vom Strafgesetzbuch fiir die straffreie Abtreibung gegeben ist,
um das werdende Kind zu testen. Und da gebe ich Thnen recht,
Frau Studer: Diese Moglichkeit hat die Sache fiir die Eltern nicht
einfacher gemacht. Man muss sich heute im Voraus viel mehr
Gedanken machen, wenn man ein Kind méchte. Es ist nicht

mehr ratsam, unbedacht Eltern zu werden.

neue Einstellung zu einem Geschenk entwi-

Das heisst aber auch: Wer ein behindertes
Kind zur Welt bringt, wird nicht sagen kénnen,

ckeln. Ich glaube, das kann auch so sein, wenn
man ein behindertes Kind zur Welt bringt. Ich
kenne diese Erfahrung jedenfalls von Eltern,
die ein Kind mit Trisomie 21 haben.

«Eine Abtreibung
lasst den wiirdigen
Abschied von
einem ungeborenen
Kind nicht zu.»

er hitte nicht gewusst, worauf er sich einlésst.

Dann geben Sie Frau Studer recht, wenn
sie sagt: Der Druck auf die Eltern steigt mit

jedem neuen pranatalen Test?

In diesem Fall ist fir Sie die Pranataldiagnos-
tik, als wiirde man das Geschenkpapier eines
Weihnachtsgeschenks lange vor dem Weihnachtstag weg-
reissen und das Geschenk sofort zuriickgeben, wenn es

einem nicht gefallt?

Studer: Daran ist etwas Richtiges. Ubertragen auf unser Thema
mochte ich sagen: Alle Eltern wiinschen sich ein gesundes
Kind - und ich winsche allen Eltern ein gesundes Kind. Aber
keine Eltern haben die Garantie, dass ihr Kind gesund bleibt
oder dass kein Unfall passiert. Die Préanataldiagnostik will uns
die Garantie geben, dass wir nur noch gesunde Kinder auf die
Welt bringen. Das bt einen ziemlichen Druck auf werdende
Eltern aus - und iiberfordert sie auch.

Hofmann: Noch kurz zum Geschenkpapier, das man vor der

Hofmann: Ja. Aber dieser Druck muss nicht
nur negativ sein. Wir miissen uns auch in anderen Lebensbe-
reichen mit vielen Informationen versorgen, um einen verniinf-
tigen Entscheid fillen zu konnen. Warum soll das nicht so sein,
wenn wir Eltern werden wollen? Der Druck steigt aber auch fir
die Arzte. Sie werden gezwungen, eine gute Beratung anzubie-
ten. Das ist nichts Schlechtes.

Studer: Ich m6chte noch einmal betonen: Wichtig und entschei-
dend ist, wie wir mit all diesen Informationen umgehen.

Die Frage, wie wir mit der immer differenzierteren

Pranataldiagnostik umgehen, hat auch einen gesellschaft-
lichen Aspekt: Sehen Sie eine Gefahr, dass Eltern mit einem

1 3 CURAVIVA 10|12

>>



behinderten Kind mehr und mehr als Belastung empfunden
werden, weil sie 6ffentliche Gelder beanspruchen - zum
Beispiel fiir Sonderschulen —, obwohl sie ja hatten verhindern
kénnen, dass sie ein Kind zur Welt bringen, das solche Sonder-
schulen braucht?

Studer: Das ist so. Und wir leben heute mit bedeutend weniger
Menschen, die von Geburt an korperlich oder geistig behindert
sind, als friher. Hier splirt man bereits die Auswirkungen der
Pranataldiagnostik. Es sind doch iiber 90 Prozent aller Frauen,
die abtreiben, wenn der Trisomie-21-Test positiv ausfallt.
Hofmann: Das stimmt. Aber es ist nicht so, dass es keine
behinderten Menschen mehr gibt. Aber in

aus der Entscheidung eines Paares fiir eine Abtreibung nicht
schliessen, dass diese zwei Menschen behindertenfeindlich
sind. Es kann ja umgekehrt nicht das Ziel sein, die Zahl der
Behinderten Menschen in unserer Gesellschaft zu erh6éhen, um
den Beweis zu erbringen, dass wir nicht behindertenfeindlich
sind.
Studer: Es geht nicht darum, mehr behinderte Kinder zu geba-
ren. Wir alle wiinschen uns gesunde Kinder. Aber es ist nun
einmal Realitét, dass es einfacher geworden ist, Kinder, die mit
grosser Wahrscheinlichkeit mit einer Behinderung auf die Welt
kdmen, nicht auf die Welt zu bringen.

Hofmann: Ich wiederhole: Wichtigist, dass die

diesem Punkt ist auch die Behindertenpolitik
gefordert. Behinderte Menschen sollten ver-
mehrt integriert werden - in unser Arbeitsle-
ben, in unseren Alltag. Sonst ist mit einem Mal
einer Mehrheit nicht mehr bewusst, dass es
Menschen gibt, die anders sind - und dass dies
nichts Schlechtes ist. Es wire gefahrlich, wenn

«Es ist nicht so, dass
es keine behinderten
Menschen mehr
gibt in unserer
Gesellschaft.»

behinderten Menschen, die es in unserer Ge-
sellschaft nach wie vor gibt, so zu integrieren,
dass sie wirklich Teil unserer Gesellschaft
sind. Aber grundsitzlich behindertenfeind-
lich ist unsere Gesellschaft nicht. Wir haben
gute Sozialleistungen, behinderte Menschen
werden nicht mehr eingesperrt ...,

diese Mehrheit die Unterstiitzung fiir behinder-

te Menschen beschneiden wiirde. Dennoch wird der gesell-
schaftliche Druck, dass wir keine behinderten Menschen zur
Welt bringen sollten, tiberschatzt.

Studer: Mich diinkt aber doch, dass mit zunehmendem medi-
zinischem Know-how das Ideal des perfekten Menschen in
vielen Kopfen herumgeistert. Und das Vorbild des starken,
leistungsfihigen Menschen, das unsere Gesellschaft prégt, ist
auch nicht eben behindertenfreundlich.

Ist denn - ganz generell - die Pranataldiagnostik behinderten-
feindlich?

Studer: Ja. Die hohe Zahl an Abtreibungen bei einem positiven
Trisomie-21-Test ist ein Zeichen fiir die Behindertenfeindlich-
keit. Man verhindert das Leben von Menschen, die vielleicht
trotz ihrer Behinderung ganz viel Freude an ihrem Leben ge-
habt hatten.

Hofmann: Ich finde diesen Schluss etwas gar kurz. Man kann

Lilian Studer: «Die hohe Zahl an Abtreibungen bei einem positiven

Trisomie-21-Test ist ein Zeichen von Behindertenfeindlichkeit.»
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Studer: ... und die Bauvorschriften sind auch
immer behindertenfreundlicher geworden.

Trotzdem: Behinderte Menschen verschwinden aus unserem
Blick. Wie sollen wir sie besser in unserer Arbeitswelt und in
unseren Alltag integrieren?

Hofmann: Ich bin gegen Quoten fiir Behinderte in Betrieben.
Der Quotenbehinderte, das wére auch wieder eine Diskrimi-
nierung. Ich bedaure vielmehr, dass es die Patrons von frither
nicht mehr gibt, die es als ihre soziale Pflicht ansahen - aus
welcher weltanschaulichen Haltung heraus auch immer -,
Menschen zu beschéftigen, die handicapiert waren. Sie haben
ihnen Aufgaben zugewiesen, die sie ihrer Leistungsfahigkeit
entsprechend und zum Erfolg eines Unternehmens erfiillten.
Das ist fiir mich fast der Idealfall. Schon, wenn es wieder mehr
von diesen Patrons géabe.

Sie glauben tatsachlich, wenn behinderte Menschen in un-
serem Alltag prasenter wéaren, wiirden Ver-
standnis und Toleranz diesen Menschen ge-
geniiber steigen?

Studer: Ich denke schon. Die Menschen wiaren
mit Situationen und Verhalten konfrontiert,
uber die sie sich Gedanken machen miissten
und die sie heute eher ausblenden - nicht aus
bésem Willen, sondern weil sie im Alltag
nicht mit diesen Situationen und diesem Ver-
halten konfrontiert sind.

Hofmann: Wir haben heute gut ausgestattete
Heime und Einrichtungen fiir behinderte
Menschen. Das hat méglicherweise den Trend
verstarkt, dass die Menschen aus unserem
Arbeitsleben und unserem Alltag verschwun-
den sind. Es wire sicher forderlich fiir Ver-
standnis und Toleranz, wenn behinderte
Menschen in unserem taglichen Umfeld zei-
gen und beweisen konnten, wie sie ihr Leben
meistern und dass sie es eben meistern - an-
ders als wir, aber auch erfolgreich.



Koénnen wir Nichtbehinderten denn umgekehrt von behinder-
ten Menschen profitieren, etwas von ihnen lernen?

Hofmann: Was heisst profitieren? Okonomisch? Wir kénnen
sie als Bereicherung unseres Lebens ansehen, so wie jede
Begegnung und Bekanntschaft eine Bereicherung ist.

Studer: Gerade Trisomie-21-Menschen haben oft ein Feinge-
fihl, das uns abgeht, uns aber guttun wirde.

Ist das nicht auch eine etwas kitschige Sicht: Da der feinfiih-
lige, von der Gesellschaft verstossene Behinderte, und neben
ihm der tumbe, weltbeherrschende Normalo, der langst alle
Sensibilitat verloren hat?

Studer: Halt, halt. Ich sage nicht, dass diebehinderten Menschen
nicht auch nerven und unsere Geduld strapazieren kénnen.
Aber das kann auch jeder andere Mensch. Schliesslich kommt
es darauf an, dass Eltern von behinderten Kindern ebenso wie
die Eltern von nichtbehinderten Kindern sagen konnen: Unser
Kind macht uns viel Freude.

Je mehr wir das Erbgut analysieren konnen, desto mehr Be-
hinderungen kénnen wir verhindern. Lauft unsere Gesellschaft
nicht zwangsweise in Richtung behindertenfreie Welt?

Studer: Was heisst behindertenfrei? Ich bin ja auch nicht zu
allem fahigund so gesehen auf vielen Gebieten behindert. Eine
Gesellschaftlebt doch davon, dass die Menschen sich ergénzen.
Wir brauchen uns gegenseitig. Da haben sicher auch behinderte
Menschen ihren Platz und ihre Aufgabe.

Hofmann: Eine behindertenfreie Gesellschaft ist eine Utopie.
Unsere Genetik ist zu komplex, als dass man

Markus Hofmann: «Fir mich ware eine behindertenfreie

Gesellschaft eine negative Utopie.»

Hofmann: Ich glaube nicht, dass es moglich ist, fiir alle giiltig zu
definieren, was in welchem Fall zumutbar ist und was nicht. Es
wire fragwiirdig, eine Liste zusammenzustel-

sie so steuern konnte, dass es keine Mutatio-
nen mehr gibt, die zu Behinderungen fiihren.
Fir mich wiare eine behindertenfreie Gesell-
schaft eine negative Utopie: Was Behinderung
heisst, ist auch gesellschaftlich definiert. Ich
bin liberzeugt, dass eine «behindertenfreie»

«Wir sollten
Menschen mit
Behinderung als
Bereicherung des
Lebens ansehen.»

len, welche die Krankheiten definiert, bei de-
nen eine PID erlaubt sein soll. Es bestiinde
namlich die Gefahr, dass den Menschen, die
diese Krankheit haben, ein Stigma anhaftet.
Ihre Eltern missten mit dem Vorwurf leben,
sich nicht an die gesetzlichen Vorgaben

Gesellschaft bald neu definieren wiirde, wer
behindert ist und wer nicht.

Die Entschliisselung unserer Gene wird eines Tages auch mog-
lich machen, Kinder vor der Geburt bis zur Haar- und Augen-
farbe zu designen. Wie kommt diese Aussicht bei lhnen an?
Hofmann: Welche Farbe Haare und Augen haben, das liberlas-
se ich dem Schicksal. Wenn aber eine schwere Erbkrankheit
droht, wiirde ich alles unternehmen, dass mein Kind davon
nicht betroffen ist. Da geraten wir in die PID-Diskussion, in die
Diskussion um die Praimplantationsdiagnostik. Da mochte ich
grundsatzlich sagen: Man darf niemandem vorschreiben, wie
er damit umgeht, wenn die PID dereinst auch in der Schweiz
moglich sein wird - ob er auf Kinder verzichtet, weil das Risiko
einer Erbkrankheit zu gross ist, oder aber er die neuesten
Erkenntnisse und Techniken der Medizin nutzt, um solche
Krankheiten zu verhindern. Umgekehrt darf man aber
niemandem vorschreiben, dass er PID machen lassen muss.
Und schliesslich stellt sich die Schwierigkeit, zu definieren,
welche Erbkrankheiten als schwer zu bezeichnen sind.

Und diese Liste definiert dann auch, welche Krankheiten
einem Menschen zumutbar sind und welche nicht?

gehalten zu haben. Aber das Recht, liber eine
Elternschaft zu entscheiden, muss grundsitz-
lich immer bei den Eltern liegen.

Aber auch Eltern miissen sich doch moralisch-ethisch an
etwas orientieren kénnen?

Hofmann: Um in der Sprache der Wirtschaft zu reden: Es gibt
auf dem Feld der Moral und der Ethik verschiedene Player: Es
gibt den Gesetzgeber, es gibt Ethikkommissionen mit beraten-
der Funktion, es gibt die Parteien mitihren moralisch-weltan-
schaulichen Positionen. Und schliesslich gibt es die Kirchen
und Glaubensgemeinschaften mit Wertvorstellungen und
Handlungsregeln. Aber am Ende bleibt uns wohl nichts ande-
res Uibrig, als ganz fiir uns allein zu entscheiden, wem oder
welcher Moral wir folgen wollen und wie wir unser Gewissen
ausbilden.

Aber einen gesamtgesellschaftlichen Konsens, was Gut

und was Bése ist, brauchen wir doch, sonst funktioniert unser
Zusammenleben gar nicht.

Hofmann: Ein liberales Grundprinzip ware zum Beispiel, dass man
sich gegenseitigkeinen Schaden zufligen soll. Auch die Menschen-
rechte konnen als grundlegende Prinzipien betrachtet werden.
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Lilian Studer und Markus Hofmann im Gesprach mit den Curaviva-Redaktoren Beat Leuenberger (rechts hinten) und UrsTremp in
den Raumlichkeiten von Curaviva Zurich: «Wer muss die Grenzen setzen? Der Gesetzgeber? Die Kirchen? Unser Gewissen?»

Studer: In einer modernen Gesellschaft ist unabdingbar, dass
verschiedene Wertvorstellungen nebeneinander Platz haben.
Ich bin zwar eine gldubige Christin, aber ich darf andere nicht
zwingen, mein Weltbild zu tibernehmen. Wir miissen eine
Gesellschaft schaffen, die es aushalt, dass es verschiedene
Wertvorstellungen und Weltanschauungen gibt. Aber dies geht
nattiirlich auch nicht ohne bestimmte Werte wie Toleranz,
Riicksicht, Respekt und so weiter.

Und an was ist die Forschung gebunden? Gibt es in der
Forschung kein Gut und Bése?

Hofmann: Es liegt in der Natur des Menschen, dass er sich
selbst und seine Umwelt umgestaltet. Wir wiren wohl keine
Menschen, wenn wir unsere Umwelt nicht beeinflussen wiir-
den. Man denke nur an die Landwirtschaft, die einen starken
Eingriff in unsere Umwelt darstellt. Per se ist Umformung
nichts Schlechtes. Zur Umformung gehort auch die Erfor-
schung der Natur. Das soll erlaubt sein. Was man aus den For-
schungsergebnissen macht, da gilt fiir mich wiederum: Es darf
nicht zum Schaden von Mensch und Umwelt sein.

Glauben Sie denn, man kénne so einfach sagen, was gut ist
fur die Menschen und die Menschheit — zum Beispiel bei der
Genmanipulation?

Hofmann: Ich teile die Beflirchtungen der Genforschungskriti-
ker nicht, dass wir die Welt mit Hilfe der Genmanipulation nach
unserem Willen gestalten konnen. Es passiert noch immer
vieles, auf das wir keinen Einfluss haben. Ich denke zum
Beispiel an Erdbeben oder an neue Krankheiten. Da haben wir
trotz aller Forschung noch immer kaum eine Chance, Einfluss
zu nehmen oder diese Bedrohungen gar zu beherrschen.
Studer: Wir tragen eine Verantwortung daflir, was wir mit
unseren Moglichkeiten machen. Wir sollen Verantwortung tiber-
nehmen - aber im Bewusstsein, dass wir keine Ubermenschen
sind, sondern Menschen mit Grenzen. Und es gibt Grenzen, die
aus ethischen Griinden nicht iberschritten werden dirfen.
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Und wer muss die Grenzen setzen? Soll der Gesetzgeber die
Forschung einschranken?

Hofmann: Grundséitzlich soll die Forschung méglichst frei sein.
Gleichzeitig muss der Gesetzgeber aber darauf schauen, was
die Forschung macht. Es ist ja auch unser Geld, das in die
Forschunginvestiert wird. Aber grundsétzlich gilt fiir mich: je
weniger Schranken, desto besser.

Dass die Forschung aus dem Ruder lauft, davor fiirchten Sie
sich nicht?

Hofmann: Wir sind davor nicht gefeit. Aber die Ergebnisse der
Forschung kennt man eben nicht im Voraus. Es gehort zum
Wesen der Forschung, dass sie Risiken in sich birgt. Mit dem
Vorsorgeprinzip und einer klugen Technikfolgen-Abschéatzung
konnen wir Unerwiinschtem vorbeugen.

Studer: Es gibt bereits heute gesetzliche Bestimmungen fiir die
Forschung. Die Forschung kann also nicht einfach machen,
was sie will. Dariiber bin ich froh. Es gibt ndmlich nicht nur
verantwortungsvolle Forscher.

Wird denn die immer differenziertere, prazisere pranatale
Diagnostik unsere Gesellschaft nachhaltig verandern?
Bewegen wir uns bereits in diese Richtung?

Studer: Diese Entwicklung ist tatséchlich langst im Gang. Ich
wiederhole mich: Die Zahl der Abtreibungen nach Trisomie-
21-Tests spricht da eine deutliche Sprache.

Hofmann: Ich glaube auch, dass diese Verdnderung stattfindet.
Die Frage ist nur: Waren zuerst diese Tests, oder waren zuerst
die gesellschaftlichen Verdnderungen, die diese Tests erst
moglich gemacht haben? Es ist fraglos so, dass wir heute
andere Entscheidungen féllen als frithere Generationen. Aber
fiir unsere Grosseltern standen diese Fragen einfach nicht zur
Debatte. Die heutige Gesellschaft ist durch Liberalisierung,
Sakularisierung und technischen Fortschritt eine ganz andere
geworden. Inihr erst sind diese Tests moglich geworden —aber
auch, dass wir darliber reden. ®



Familie Schudel hat eine Tochter mit Down-Syndrom

Leben mit Florence

Adrian und Ursula Schudel wussten schon
wéahrend der Schwangerschaft, dass sie ein
Kind mit Down-Syndrom bekommen werden.
Heute ist ihre Tochter Florence 16 Jahre alt.
Die Eltern mdéchten mit niemandem tauschen.

Von Iréne Dietschi

Kennerhaft priift Florence den neuen Lippenstiftin ihrer Hand.
Sie schraubt den Verschluss auf und zieht das schaumstoff-
iiberzogene Stdbchen aus der glitzernden Fliissigkeit, dann
zaubert sie gelibt einen Hauch von Rosa auf ihre Lippen. Ein
priifender Blick in den Spiegel, ein zufriedenes Lacheln, danach
greift sie zum Lidschatten.

Schminken, Kleider, Accessoires—all das mag die bald 16-Jah-
rige sehr; so wie die anderen Teenager, denen sie auf dem Weg
zur Schule begegnet. Diese coolen Médels beachten sie im Zug
zwar nicht, doch Florence imitiert ihr Auftreten, und sie hat
gelernt, was ihr selber steht: Unter einem hellgriinen Jupe tragt
sie spitzenbesetzte blaue Leggings, die Fiisse

den Eltern ein moglichst objektives Bild zu vermitteln, wo Flo-
rence steht und was fiir die Zukunft mdoglich ist. Jetzt stehen
Gespriche mit der Berufsberatung der Invalidenversicherung
an und Besuche bei Institutionen. Entscheidungen miissen ge-
troffen werden. Die Eltern wollen fiir ihre Tochter das Beste.
«Wenn so ein Kind kommt, wird man zum Kdmpfer», sagen sie.
So ist es immer gewesen, seit Florence am 26. Dezember 1996
zur Welt gekommen ist: Ursula und Adrian Schudel haben je-
den Schritt ihrer Tochter umsichtig und geduldig begleitet.
Florence war ihr erstes Kind, und sie ist ihr einziges geblieben.
Ein Kind mit Down-Syndrom-heute an der Grenze zum Er-
wachsenwerden. «Wir haben sie damals mit offenen Armen
empfangen, und von diesem Grundsatz sind wir nie abgertickt»,
sagtdas Paar. Adrian und Ursula Schudel sind heute tiberzeugt:
Florence hat sie als Eltern ausgesucht. Die Mutter sagt: «Ich
mochte kein anderes Kind.»

Als es einschlug, war Ursula 38 Jahre alt

Die Schudels wussten damals im Voraus, dass das Kind, das sie

erwarteten, behindert sein wiirde. Das Paar hatte nach der
Hochzeit fast vier Jahre lang vergeblich auf

stecken in roten Flip-Flops, ihre etwas breite
Mitte versteckt sie unter einer saloppen blau-
en Bluse. Ihr zartes Gesicht ist von hellbrau-
nen, modisch geschnittenen Haaren um-
rahmt.

«Sie wire gerne Kosmetikerin geworden», er-
z&ahlt Florences Mutter, «doch diesen Wunsch

Die coolen Madels
im Zug beachten
sie zwar nicht, doch
Florence imitiert ihr
Auftreten.

eine Schwangerschaft gewartet und sich
schon fast damit abgefunden, kinderlos zu
bleiben. Das war nicht weiter schlimm, denn
beide waren gutim Berufsleben verankert und
genossen das Leben auch zu zweit. Als es dann
eines Tages doch unverhofft einschlug, war
Ursula 38 Jahre alt. Sie und ihr Mann konnten

konnen wir ihr leider nicht erfiillen.» Jetzt will

sie Kellnerin lernen. Florence habe Menschen gerne, sie beherr-
sche das Lesen und Schreiben, nur den Wert der Miinzen und
Geldnoten miisse sie noch lernen. «Das <Wie Weiter?> beschaf-
tigt uns zurzeit intensiv», sagt der Vater von Florence. Eine Psy-
chologin hat sie kiirzlich abgeklart, samt eines IQ-Tests, um

ihr Gliick kaum fassen.
Der Schock kam in der 16. Schwangerschaftswoche. Der Frau-
enarzt hatte Ursula Schudel wegen ihres Alters zu einer vorge-
burtlichen Untersuchung geraten. «Triple-Test» hiess der da-
mals gebrauchliche Bluttest, der beim ungeborenen Kind das
Risiko eines Chromosomenfehlers oder eines Offenen Riickens
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ermittelte. «<Frau Schudel, das sieht nicht gut aus», sagte der
Gynéakologe am Telefon. Das Kind in ihrem Bauch habe even-
tuell Trisomie 21. Fiir Ursula Schudel stand ohne Frage fest,
dass sie die genaue Diagnose wissen wollte. «Jede Ungewissheit
diesbeziiglich hétte mich damals fiir den Rest der Schwanger-
schaft unertraglich belastet.»

«Wir waren enttauscht und wie gelahmt»

TV-Show «Die Grossten Schweizer Talente»? Florence winkt ab.
«Dasch scho lang hér», meint sie und schreibt weiter.
Florence habe sich gut entwickelt, erzdhlen die Eltern. Woran
erinnern sie sich besonders gern? «An die Ferien in den
Freibergen, als Florence gehen lernte», sagen sie unisono. Nach
drei Jahren Herumtragen, das bei Ursula Schudel zu chroni-
schen Sehnenscheidenentziindungen an den Handgelenken
fihrte, waren Florences erste selbstdndigen

Die Plazentapunktion, der sie sich anschlies-
send unterzog, bestatigte drei Wochen spéter
den Verdacht: Down-Syndrom. «Wir waren in
diesem Moment bitter enttduscht und wie
geldhmt», erinnert sich das Paar. Und sie be-
gannen sich zu hintersinnen: Hitten sie in
ihrem Alter doch kein Kind mehr bekommen

Florence kann lesen
und schreiben-nicht
selbstverstandlich
fur ein Kind mit
Down-Syndrom.

Schritte ein sehnlichst erwartetes Ereignis.
Das Video, auf dem es festgehalten ist, schau-
en sich die Eltern noch heute gerne an.

Stolz sind sie auch, dass Florence Lesen und
Schreiben gelernt hat, was nicht unbedingt
selbstverstédndlich ist fiir ein Kind mit Down-
Syndrom. «Wir haben viel und ausdauernd mit

sollen? War es ein Wink des Schicksals, dass

sie zu viel wollten? Warum gab es kein Gliick ohne Dampfer?
«Schliesslich gaben wir uns einen Ruck, denn wir hatten Ja
gesagt zu diesem Kind», erzahlt Adrian Schudel. Sie suchten
eine Beratungsstelle auf und fiihrten mit der Arztin ein langes
Gesprach, das sie in ihrer Entscheidung bestarkte. Das Gefiihl
der Lihmung verschwand und machte dem Bediirfnis Platz,
alles liber das Down-Syndrom zu erfahren und sich auf das
kiinftige Leben mit einem behinderten Kind einzustellen. Als
die Geburtnahte, hatte sich das Paar langst gefasst. Mehr noch:
Die alte Freude dariber, bald zu dritt zu sein, erfiillte sie wieder.
Sie bekamen ein Kind. Eine Tochter mit Down-Syndrom. Als
am Weihnachtstag die ersten zdgerlichen Wehen einsetzten,
entwarfen sie in aller Eile die Geburtsanzeige: «Ab heute
hinterlasse auch ich meine Spuren», stand in schwungvollen
Lettern unter einem Bild mit zwei Babyfiisschen.

Das war vor 16 Jahren. Jetzt sitzt Florence am Esstisch, ihre
Notizblatter vor sich ausgebreitet. «I wott schriibe», verkiindet
sie mehrmals. Dem Gespréach der Eltern mit der Journalistin
und der Fotografin von Curaviva hort sie zwar aufmerksam zu,
aber sie hat keine grosse Lust, iiber ihr Leben Auskunft zu
geben. Als Adrian sie liebevoll auffordert, eine Frage zu beant-
worten, verdreht sie die Augen. «Hallo, i bi am Schriibe, das
ndrvt», sagt sie und wendet sich mit unmissverstédndlicher
Geste ihren Listen zu. «Typisch Down-Syndrom-plus die Sym-
ptome der Pubertdt», kommentiert Ursula

ihr geiibt, damit es gelingt», erzéhlt Ursula
Schudel. Zu den Hausaufgaben aus der Schule erledigte Flo-
rence Uber Jahre eigene Schreibiibungen, und zum Abendritu-
al derKleinfamilie gehoren bis heute ausgedehnte Vorlese- und
Lesestunden. Florences Lieblingslesestoff sind die Conny-Ge-
schichten. Als kleines Madchen konnte sie sich gar nicht satt-
horen an den Abenteuern aus den Pixi-Bilichlein-«Conny lernt
Schlittschuhlaufen», «Conny auf dem Bauernhof», «Conny zieht
um» und so weiter-, und seit Conny grosser geworden und in
die Jugendbuch-Abteilung umgezogen ist, liest Florence die Bii-
cher selbststdndig.

Die Ausgrenzung empfanden die Schudels als schmerzvoll
Natirlich war es nicht immer nur schon, und die Eltern waren
nicht immer nur zuversichtlich. Eine grosse Last waren die
gesundheitlichen Probleme ihrer Tochter. Florence war noch
kein Jahr alt, als sie am Herzen operiert werden musste, «ein
Paukenschlag», sagt Ursula Schudel, «der mir fast mehr zu
schaffen machte als zuvor die Diagnose Down-Syndromn».
Spater belasteten Florences zahlreiche Infekte, darunter allein
acht Lungenentziindungen, den Alltag der Familie.
Als schmerzvoll empfanden Schudels auch die Ausgrenzung,
die sie bald zu spiiren bekamen. Als ihr Méadchen klein war,
kniipfte Ursula enthusiastisch Kontakte mit anderen Miit-
tern-im Muki-Turnen, in der Spielgruppe, auf dem Spielplatz.
Ihr und Adrians Traum war der «integrative

schmunzelnd. Florence sei ein sehr fréhlicher
Mensch mit viel Schalk, aber sie habe einen
sturen Kopf.

Und jetzt ist eben Schreiben angesagt. Flo-
rence ist ein grosser Fan von Rosamunde-Pil-
cher-Verfilmungen. Sie schneidet Filmhinwei-
se aus Programmzeitschriften aus, klebt die

War es ein Wink des
Schicksals, dass sie
zu viel wollten?
Warum gab es kein
Gliick ohne Dampfer?

Weg»: Florence sollte aufwachsen wie andere
Kinder auch, integriert in den normalen Kin-
dergarten und die Schule. Das Paar strengte
sich enorm an, um mit ihrem einzigen Kind
diesen Weg zu gehen, sie lasen Biicher, be-
suchten Kurse, fiihrten zahllose Gesprache
mit anderen Betroffenen. Dass das Engage-

Ausschnitte sduberlich auf und kopiert dann

mit grosser Ausdauer die Namen der Filmtitel und Schauspie-
ler, lange Listen in regelméssigen, exakten Grossbuchstaben.
Auch unzdhlige Zeichnungen gibt es dazu. Florence besitzt
Skizzenbilicher im A3-Format, die sie reihenweise mit ihren
Traumfiguren fullt. Nicht nur die romantischen Welten von
Rosamunde Pilcher haben es ihr angetan, sondern auch die
Miss-Schweiz-Wahlen oder Hannah Montana. O der die Sdnge-
rin Rihanna, deren Lieder sie manchmal nachsingt, karaoke-
massig. Kennt sie Eliane Miiller, diediesjdhrige Gewinnerin der
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ment einseitig war und sie letztlich mitihrem
Kind allein bleiben wiirden, merkten sie schon friih in der ei-
genen Siedlung, als manche Kinder—und Erwachsene-Florence
zu meiden begannen. Der «integrative Weg», den sie in der
Spielgruppe und im Kindergarten so verheissungsvoll einge-
schlagen hatten, war in der ersten Primarschulklasse bereits
zu Ende. Er scheiterte-nachdem die Schulleitung zugestimmt
hatte-am «Njet» der Unterstufenlehrer.
«Also suchten wir fiir Florence die beste Sonderschule», erzahlt
Ursula Schudel. Das Paar fand sie in der Christophorus Schule



Stolz, dass Florence lesen und schreiben gelernt hat: Die Eltern Ursula und Adrian Schudel mit ihrer Tochter.

in Bern, einer heilpddagogischen Tagesschule, die nach
anthroposophischen Grundsidtzen gefiihrt wird. Neben den
Kulturtechniken und Epochenunterricht wird viel Wert gelegt
auf musische Tatigkeiten. Auch eine Werkstatt und ein Stall
gehoren zum Schulbetrieb. Ausserhalb der Schule haben die
Eltern alles Mogliche unternommen, um Florence zu férdern:
heilpddagogisches Reiten, Halliwick-Schwimmen, Tanzen,
Malen bei «insieme» und der Freizeittreff Domino-Schudels
nutzen diese Angebote seit Jahren. Und hier, in den geschiitzten
Rédumen findet Florence auch immer wieder Anschluss unter
ihresgleichen. Auch in ihrem Leben gibt es eine «beste Freun-
din» oder «gute Kollegen»—und einen jungen Mann, in den sie
sich unsterblich verliebt hat.

Geld und Karriere spielen eine untergeordnete Rolle

«Wenn es Florence gut geht, geht es auch uns gut», restimiert
Adrian Schudel. Das sei das Ziel, seit Florence auf der Welt sei.
«Unser Leben dreht sich hauptsédchlich um unsere Tochter.»

Foto: Monique Wittwer

Und wie geht es dabei ihnen selbst? Als Erwachsene? Als Paar?
«Klar kommen wir teilweise zu kurz», sagt Ursula Schudel,
«aber unsere Werte haben sich mit Florence eben verschoben.»
Geld, Karriere, die eigene Entwicklung, spielten eine unterge-
ordnete Rolle. Adrian Schudel sagt, er sei zufrieden in seinem
Beruf als Einkaufer.

Ursula Schudel ist nicht mehr in ihren Beruf zurlickgekehrt.
Stattdessen hat sie eine Weiterbildung als textile Gestalterin
abgeschlossen. Jetzt hat sie bereits einen Auftrag, ein Weih-
nachtsschaufenster zu gestalten. «Es ist schon flir mich, etwas
Eigenes zu verfolgen», sagt sie. So lange Florence noch zu Hau-
se wohne, wolle sie aber freischaffend bleiben.

Nach dem Interview posiert Florence mit ihren Eltern fiir die
Curaviva-Fotografin, und jetzt kommt Florence richtig aus sich
heraus. Auf dem Spielplatz kommen die Kinder aus der
Nachbarschaft und spielen mit. Es ist ein richtiges Ereignis.
«Schade», meint Ursula Schudel, «dass Integration dann am
besten funktioniert, wenn etwas Spezielles los ist.» ®
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Leben mit behinderten Kindern

Unfassbares Gliick

Mindestens 90 Prozent aller Paare lassen ihr Baby
abtreiben, wenn bei ihm eine schwere Stérung
diagnostiziert wird. Doch die Eltern, die sich fiir
ein behindertes Kind entscheiden, erfahren Gliick
und Bereicherung. Dies zeigt eine Befragung in
Kanada.

Von Christina Berndt, Siiddeutsche Zeitung

Eine solche Erfahrung wollen neun von zehn Paaren lieber nicht
machen. Sie entscheiden sich gegen das Leben mit einem be-
hinderten Kind. Oft haben sie Angst vor Ausgrenzung oder sie
glauben, die Aufgabe nicht bewéltigen zu kénnen. Deshalb
lassen 90 Prozent aller Paare abtreiben, wenn sie erfahren, dass
sie ein Baby mit Trisomie 21 erwarten - Down-Syndrom.

Anzeige

Dabei entgeht ihnen offenbar nicht nur die Moglichkeit fir
Selbsterfahrung und Weiterentwicklung, sondern auch ein
Stiick Lebensgliick. So zumindest sagten es in einer Studie
Familien, die mit behinderten Kindern leben - selbst dann,
wenn bei diesen die Trisomien 13 und 18 vorliegen, die noch
schwerer wiegen als das Down-Syndrom.

b uk

kombinierbar.

— Kursprogramm 2013
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Kinder mit Down-Syndrom sind haufig geistig behindert. Dennoch bezeichnen sich die Eltern als gliicklich.

Andere Trisomien flihren jedoch zu schwereren Behinderungen.

Fast alle Eltern solcher Kinder bezeichneten sich als gliicklich,
betonen Forscher der Universitdt Montreal im Fachblatt «Pedia-
trics». Sie haben Familien von 272 Kindern mit Trisomie 13 oder
18 zu ihrer Lebenszufriedenheit befragt. «Unsere Forschung
zeigt, dass Eltern, die einen Weg finden, ihr behindertes Kind zu
akzeptieren und zu lieben, Gliick und Bereicherung erfahren»,
schreiben die Forscher um die Neonatologin Annie Janvier.

Bei einer Trisomie befinden sich von einem

Foto: Keystone

Die Unterstiitzung fiir die Familien ist entscheidend
«Ich kann das nur bestdtigen. Diese Menschen sind sehr zufrie-
den», sagt Heinz Joachim Schmitz, Vorsitzender des Down-Syn-
drom-Netzwerks Deutschland und selbst Vater eines Zehnjahri-
gen mit Trisomie 21: «Die Gesellschaft ist inzwischen so weit,
dass Behinderung etwas Normales geworden ist.» Er habe sich
in den zehn Jahren mit seinem Sohn nie diskriminiert gefiihlt.
Die Erfahrungen der Familien stlinden in kras-

Chromosom (mit der Nummer 13, 18 oder 21)
dreistatt der vorgesehenen zwei Exemplare in
jeder Korperzelle. Dies fiihrt zu zahlreichen
Besonderheiten: Down-Kinder sind geistigbe-
hindert, leiden haufig unter Infekten, haben
asiatisch anmutende Augen und oft Herzfeh-
ler. Die Trisomien 13 und 18 sind gravierender.

Die Eltern fiihren
ein erfiilltes Leben
und glauben,
dass auch ihr Kind
gliicklich ist.

sem Gegensatz zu dem finsteren Bild, das Arzte
haufigmalen, beklagt die Studienautorin Annie
Janvier. 87 Prozent der Befragten gaben an, dass
ihnen wéahrend der Schwangerschaft gesagt
worden sei, ihr Baby sei «nicht mit ihrem Leben
vereinbar»; und jedes zweite Paar musste sich
demnach anhoéren, das Kind wiirde nur «dahin-

Hier treten haufig dusserliche Fehlbildungen

auf, die Kinder sind blind oder gehorlos, miissen oft kiinstlich
erndhrt werden. Viele kommen tot zur Welt, von den lebend
Geborenen sterben die meisten vor dem ersten Geburtstag.
Trotzdem koénnen diese Kinder fiir ihre Eltern offenbar Gliick
bedeuten: 97 Prozent der Befragten gaben in der Studie nicht
nur an, selbst ein erfiilltes Leben zu fiithren. Sie glaubten auch,
dass ihr Kind gliicklich sei und dass seine Existenz das Leben
der Familie bereichere.

vegetieren» oder «ein Dasein in Leid fristen».

Wie die Eltern mit ihrem Baby zurechtkommen, hénge erheblich
von der Unterstiitzung ab, die sie erfahren, betont Gertrud Miiller,
die mit dem Ambulanten Kinderhospiz Miinchen Familien ster-
benskranker Kinder begleitet. «Wenn die Situation von Freunden
und Verwandten mitgetragen wird, bewaltigen Familien sie gut»,
sagt Miiller. Nach dem Tod des Kindes sagten fast alle Eltern, die
sie begleitet hat: «Wir sind sehr froh, dass wir dieses Kind
gehabt haben.» ®
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Geistig behindert und trotzdem Eltern werden — und Eltern sein?

Ehe, Sex und Missverstandnisse

Jede Person hat grundsitzlich das Recht auf
Elternschaft. Menschen mit einer geistigen
Behinderung aber brauchen spezifische Beratung,
wenn sie Eltern werden wollen. Und sie bendtigen
Unterstlitzung, wenn sie Eltern sind.

Von Urs Tremp

Die Gaste waren begeistert und applaudierten dem Hoch-
zeitspaar: Da standen Braut und Brautigam in schénster Hoch-
zeitsrobe, Arm in Arm, selig lichelnd. Ihre Liebe hatte den
Segen von oben, aber auch den Segen ihrer Familien bekom-
men. Happy End also?

Auf der Theaterbiihne schon. In der «Sommernachtstraum»-
Inszenierung des Hamburger Theaters «Meine Damen und Her-
ren» durften Wilfried Miiller und Katrin Pei-

September an einer Fachtagungin Luzern iber «<Kinderwunsch
und Elternschaft von Menschen mit kognitiven Einschréankun-
gen». Zwar sei das Thema heute kein Tabu mehr wie noch vor
zwanzig, dreissig Jahren, sagt Wohlgensinger. Aber Missver-
stdndnisse und Unsicherheiten gebe es nach wie vor.

Liebevolle und fiirsorgliche Eltern
Tatséchlich ist die Ansicht, dass eine geistige Behinderungsich
vererbe, nicht aus der Welt zu schaffen, obgleich breit angeleg-
te Studien dies eindeutig widerlegen. Gleichfalls weiss man aus
Erfahrung, dass Menschen mit leichten kognitiven Einschran-
kungen gute, liebevolle und fiirsorgliche Eltern sein kénnen.
«Wir miissen», sagt Corinne Wohlgensinger, «davon wegkom-
men, Menschen mit einer geistigen Behinderung als Objekte
der Fiirsorge anzusehen. Wir miissen sie als Subjekte sehen,
die handeln, die Rechte und Pflichten haben.»
Selbstverstiandlich weiss Corinne Wohlgen-

mann ein Hochzeitspaar sein. Doch wie wérs
im wirklichen Leben? Wilfried Miiller und
Katrin Peimann sind geistig behindert, sie ha-
ben beide das Down Syndrom.

Moglich wire es: Wilfried Miiller und Katrin
Peimann konnten ein Brautpaar sein - auch
im wirklichen Leben. Denn sie haben ein

«Der Wunsch nach
einem Kind muss
ernst genommen

werden — man muss
dariber reden.»

singer, dass das hochstpersonliche Recht auf
Elternschaft zwar eine notwendige, aber bei
Menschen mit einer geistigen Behinderung
nicht hinreichende Bedingungist. Wenn diese
Menschen den Wunsch nach einem Kind dus-
sern, miisse dieser Wunsch ernst genommen
werden, und man miisse mit den potenziellen

hochstpersonliches Recht auf Ehe und Familie

wie alle anderen Menschen auch. Das hilt eine Uno-Menschen-
rechtskonvention fest. Und so stehts unter anderem auch in
der Schweizer Verfassung.

Viele Missverstandnisse und Unsicherheiten

Doch es stellen sich einige Fragen, wenn Menschen mit einer
geistigen Behinderung heiraten und eine Familie griinden wol-
len. Sagt die Sonderpadagogin Corinne Wohlgensinger von der
Hochschule fiir Heilpddagogik in Ziirich. Sie referierte Anfang

Vatern und Miittern iiber ihre Beweggriinde,
iber die Verantwortung, die eine Elternschaft mit sich bringt,
und Uber den Alltag mit einem Kind reden. «Haufig», weiss
Wohlgensinger, «<haben die Wiinsche und Hoffnungen néamlich
nichts mit einem eigenen Kind zu tun, sondern mit Wiinschen
nach Anerkennung, nach mehr Ndhe zu einem Partner, nach
gesellschaftlicher Akzeptanz.»

Beim Kinderwunsch geistig behinderter Menschen seien dar-
um die professionellen Helfer gefordert, sagt Wohlgensinger.
Sie miissten aufklaren, fordern, betreuen. Die meisten Schwan-
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Lola Duenas und Pablo Pineda als Liebespaar im Film «Yo, también» (Spanien, 2009): Recht auf Sexualitdt und Kinderzeugung.

gerschaften von kognitiv eingeschrankten Frauen seien noch
immer ungeplant. Zudem zeige die Statistik, dass Eltern mit
geistiger Behinderung meist aus der Unterschicht kommen. Die
Erklarung: Das Wissen iiber Verhiitung ist in diesem Milieu
besonders schmal.

Sexualitat wird verschwiegen oder ignoriert

Doch nicht nur in der Unterschicht wird kaum oder nicht iiber
Verhiitung gesprochen. Nicht zuletzt deshalb, weil das Thema
«geistige Behinderung und Sexualitat» vielerorts noch immer
ein verschwiegenes oder ignoriertes Thema ist. Menschen mit
dem Down Syndrom etwa gelten weitherum als Menschen von
ewigkindlichem Gemiit und ergo als asexuelle Wesen. Dass sie
als erwachsene Menschen ebenso sexuelle

Foto: Archiv Cinématheque suisse

Sie redet damit nicht einer Riickkehr zur Sterilisation, wie fri-
her bei geistig behinderten Menschen gang und gébe, das
Wort - «das ist ethisch verwerflich» —, sondern fordert wie die
Sonderpadagogin Wohlgensinger, dass der Zugang zu «addqua-
ter Aufklarung und Familienplanung gew&hrleistet sein muss».

Bedirfnisse der Eltern versus Kindswohl
Der Ethiker Markus Breuer wies an der Fachtagung in Luzern
auf verschiedene Dilemmata hin, in die man im Zusammen-
hang mit einer Elternschaft von geistig behinderten Menschen
gerat: auf das Dilemma der sich zuweilen widersprechenden
Elternbedirfnisse und -rechte und des Anspruchs auf das
Kindswohl zum Beispiel: «Je nach Auspragung der Behinderung
ist die Fahigkeit, sich in andere Menschen hi-

Wiinsche und Bediirfnisse haben wie nicht
behinderte Menschen, ist noch langst nichtin
allen Képfen angekommen. Die Folge: unge-
wollte Schwangerschaften. Die Gynéakologin
Judith Pok Lundquist, die in Luzern von ein-
driicklichen Erfahrungen mit Schwanger-
schaften von geistig behinderten Frauen be-

«Verhitung muss
selbstverstandlich
werden. Es findet
sich immer eine
praktikable Lésung.»

neinzuversetzen und Dinge oder Situationen
aus ihrer Perspektive zu sehen, mehr oder we-
niger stark eingeschrdnkt. Eingeschrankt ist
auch die Fahigkeit, die Befriedigung eigener
Bediirfnisse zurtlickzustellen und die eigenen
Gefiihle zu kontrollieren. Dies hat Auswirkun-
gen darauf, inwieweit Bediirfnisse des Kindes

richtete, fordert darum: «Man muss diesen

Frauen Beratung anbieten, vor allem muss Verhiitung zu etwas
Selbstverstandlichem werden.» Dem Einwand, dass Frauen mit
kognitiver Einschrankung kaum fahig seien, zuverldssig zu
verhiiten, entgegnet sie: «Es findet sich immer eine praktikab-
le Losung.»
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wahrgenommen und trotz abweichenden ei-
genen Bediirfnissen befriedigt werden konnen.» Fiir eine gelun-
gene Elternschaft von Menschen mit einer geistigen Behinde-
rung sei das tatsachlich ein Risiko. Wie hoch es sei, hdnge im
Einzelfall allerdings stark davon ab, «ob und welche zusatzli-
chen Risikofaktoren vorliegen und ob und welche ausgleichen-



den «schiitzenden> Faktoren vorhanden sind». Daraus leitet gibt es keine Zahlen - sind das immerhin tber die Hélfte aller

Ethiker Breuer ab: Kinder von Eltern mit einer kognitiven Einschréankung. 20 Pro-

B Die Selbstbestimmung der Eltern muss un- zent leben in einer Pflegefamilie, 6 Prozent in
bedingt berticksichtigt sein und ihrer Ent- der Herkunftsfamilie, 5 Prozent in einem
scheidung eine entsprechende Wertschiét- «Selbstbestimmung Heim, und knapp 4 Prozent der Kinder bekom-
zung entgegengebracht werden. Wichtigist, der Eltern muss men Adoptiveltern.
dass die Massnahme von den Eltern gewollt un bedingt In jedem Fall, so waren sich in Luzern schliess-
sein muss. «Ethische Uberlegungen kénnen berl'jcksichtigt lich Betreuungsfachleute einig, miisse man
uns bei offenen Fragen klaren helfen, ob wir werden.» die Rahmenbedingungen immer wieder neu
«gut und richtig> handeln und uns so Mog- und genau anschauen und dann entscheiden,
lichkeiten eréffnen, Eltern und Kinder so wie viel Selbstverantwortung Menschen mit
gut wie moglich zu unterstiitzen.» einer geistigen Behinderung iibernehmen kénnen und wo sie

welche Unterstlitzung brauchen. Das sei eine anspruchsvolle,
Mit den richtigen Unterstlitzungsangeboten wird moglich ge- aber auch eine bereichernde Arbeit, sagte etwa Rita Wandeler
macht, dass die Kinder bei den Eltern oder zumindest einem vom Haus «Mutter und Kind» in Hergiswil. Die anderen Podi-
Elternteil aufwachsen konnen. In Deutschland - fiir die Schweiz umsteilnehmerinnen nickten zustimmend. ®

Spott und Hohn, Blédsinnigenanstalten und graue Busse

Zu den Wesensmerkmalen totalitarer Regime gehort, dass sie
nicht nur die Menschen, sondern auch die Sprache knechten.
Die scheusslichsten Graueltaten kleiden sie in unverfangliche,
garwohlklingende Begriffe. Die deutschen Nationalsozialisten
waren Meister dieser sprachlichen Schonfarberei. Bei ihnen
wurde der vieltausendfache Mord an geistig behinderten und
psychisch kranken Menschen zur «Aktion Gnadentod».

Das Nazi-Tétungsprogramm war nur der grausame Hohepunkt
einer langen Geschichte der Ausgrenzung und Aussonderung
geistig behinderter Menschen. Schon rund 3000 Jahre vor der
Nazidiktatur mussten im alten Agypten die Biirger ermahnt wer-
den: «Lache nicht tiber einen Blinden und verspotte nicht einen
Zwerg! Erschwere nicht das Befinden eines Gelahmten. Verspot-
te nicht einen Mann, der in der Hand Gottes geistig behindert
ist.» Im alten Griechenland waren Behinderte ebenfalls Ziel-
scheibe von Spott und Hohn. Schlimmer noch: Geistig behin-
derte Kinder auszusetzen, war gang und gabe. Und die Athener
Oberschicht ergotzte sich daran, bei Festen geistig Behinderte
als einfaltige Narren auftreten zu lassen. Nur wenige der grie-
chischen Philosophen sahen darin etwas Verwerfliches.

Daran anderte der Siegeszug des Christentums kaum etwas.
Im Gegenteil: Menschen mit Behinderungen betrachtete man
als Ausgeburten des Teufels. Der Reformator Martin Luther
empfahl den Eltern geistig behinderter Kinder gar, diese zu
ersaufen, seien sie doch «ein vom Satan in die Wiege gelegtes
Stlick seelenloses Fleisch».

Immerhin: In der agrarisch gepragten Welt des Mittelalters
und der frithen Neuzeit fanden Menschen mit geistiger Behin-
derung oft noch Schutz und zuweilen gar Fiirsorge in der bau-
erlichen Grossfamilie. Mit Beginn der Industrialisierung und
der damit einhergehenden Verstadterung der Gesellschaft,
riss aber flr viele der geistig behinderten Menschen das pri-
vate Auffangnetz. Nun musste der Staat fir diese Menschen
schauen. Und der Staat setzte wieder auf Ausgrenzung: mit
«Heil- und Bildungsanstalten fur Blodsinnige», mit Narrentir-
men und Irrenzellen in den Krankenhausern. Zwar begann sich
im 19. Jahrhundert auch die Sonderpadagogik zu etablieren,

die sich der Bildung und der Integration «Schwachsinniger»
in die Gesellschaft widmete. Doch von einer Gleichberechti-
gung konnte noch lange nicht die Rede sein.

Verheerend - und letztlich das Fundament fir die «Aktion Gna-
dentod» der Nazis — war Darwins Buch «Die Entstehung der
Arten durch nattirliche Zuchtwahl oder Die Erhaltung der be-
guinstigten Rassen im Kampfe ums Dasein» (1859). Obgleich
von Darwin nie so verstanden, wurden seine Erkenntnisse von
Rassehygienikern eins zu eins auf den Menschen Ubertragen
(«Sozialdarwinismus»). Hitler war ein gliihender Anhanger die-
ser sozialdarwinistischen Weltsicht. Als er und die Seinen 1933
in Deutschland an die Macht kamen, war das Schicksal der geis-
tig Behinderten besiegelt: Zuerst trat das Sterilisierungsgesetz
in Kraft, dann fuhren die bertichtigten grauen Busse. In ihnen
wurden ab dem ersten Kriegsjahr Menschen mit geistiger Be-
hinderung von den «Irrenanstalten» zu den Gaskammern trans-
portiert. Rund 200 000 Menschen wurden zwischen 1940 und
1945 Opfer des nationalsozialistischen Totungsprogramms.

Der graue Bus: In solchen Fahrzeugen wurden geistig behin-

derte Menschen von den Nazis in die Gaskammern gefahren.

Foto: Bildarchiv Gedenkstatte Grafeneck
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Ein neuer Test fiir die pranatale Diagnostik wirft ethische und moralische Fragen auf

Schone heile Welt ohne Down-Syndrom?

Welche Folgen haben immer bessere Methoden
der vorgeburtlichen Untersuchung fiir behindertes
Leben? Dem Fortschritt fiir die Gesundheit von
Mutter und Kind steht der steigende gesellschaft-
liche Druck gegeniiber, einen genetisch versehrten
Fotus abzutreiben.

Von Franziska Felder

Bis vor wenigen Wochen waren pranataldiagnostische Verfahren,
die mit grosser Sicherheit genetische Anomalien entdeckten, nur
invasiv moglich. Der neue Bluttest namens Praena hat diese Aus-
gangslage verdndert. Nun existiert ein Test, der keine Gefahr fiir
die Gesundheit von Fétus und schwangerer Frau

verhindern sollte? Und wird die gesellschaftliche Solidaritét
gegeniiber behinderten Menschen abnehmen?

Nimmt die Diskriminierung zu? Der Nachweis ist schwierig
Antworten auf diese Fragen sind schwierig zu geben, da vielschich-
tigund komplex. Die meisten sind als sogenannt ethische Damm-
bruchargumente aufgebaut nach dem Schema: Der neue Test wird
zu Diskriminierung, abnehmender Solidaritdt gegentiber behin-
derten Menschen oder zu Menschenzucht fiihren, wobei diese
Zustande sozial und/oder moralisch unerwiinscht sind. Sie argu-
mentativ und empirisch zu belegen, ist anspruchsvoll. Anders
gesagt: Es ist schwierig nachzuweisen, dass die neue Methode des
Bluttests zusammen mit bereits vorhandenen pranatalen Metho-
den tatséchlich zu einer zunehmenden Diskriminierung und einer
abnehmenden Solidaritit gegeniiber lebenden

in sich birgt. Als primére Vorteile gegentiber be-
reits bestehenden Verfahren streichen seine Be-
flirworter denn auch die Reduktion der gesund-
heitlichen Gefdhrdung fiir das ungeborene Kind
und die werdende Mutter sowie die grossere Si-
cherheitim Wissen um eine Behinderunghervor.

Werden in Zukunft
Foten erst nach dem
Nachweis von geneti-
scher Unversehrtheit

ausgetragen?

Menschen mit Behinderung fithren. Denn damit
ein Dammbruchargument iiberzeugt, muss ei-
nerseits die Prognose plausibel und nachvoll-
ziehbar sein respektive empirisch mit hoher
Wahrscheinlichkeit eintreffen. Und andererseits
muss das prognostizierte Ergebnis - also die Ab-

Gegner des neuen Tests fiihren schwerwiegen-
de moralische Bedenken ins Feld. Sie sprechen
von verstarkter Selektion menschlichen Lebens oder gar von zu
befiirchtender Zucht und stellen unter anderem folgende Fragen
in den Raum: Wird der gesellschaftliche Druck auf die Eltern
zunehmen, einen behinderten Fétus abzutreiben? Wird aus der
Moglichkeit einer prénatalen Diagnostik plotzlich eine gesell-
schaftliche Pflicht, sie in Anspruch zu nehmen? Werden Schwan-
gerschaften nur noch unter Vorbehalt eingegangen und Foten
erst nach dem Nachweis von genetischer Unversehrtheit bis zur
Geburt ausgetragen? Werden mit dem Test ungute gesellschaft-
liche Signale ausgesendet, wonach es Behinderungen gibt - bei-
spielsweise das Down-Syndrom -, die man wenn immer moéglich
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nahme der Zahl von Menschen mit diesem Typ
von genetischer Abweichung - moralisch zu ver-
urteilen sein. Obwohl auf den ersten Blick beide Seiten eines
Dammbrucharguments tatsdchlich zuzutreffen scheinen, ist die
Beurteilungbei ndherer Betrachtung schwieriger. Vor allen Dingen
ist es schwierig, empirisch nachzuweisen, dass die befiirchtete
Zukunft - verstérkte Diskriminierung bis hin zu Zucht menschli-
chen Lebens - tatsédchlich eintrifft. Tut sie dies nicht, bricht das
Dammbruchargument in sich zusammen.

Behinderung wird zur Realitat fiir die meisten Menschen
Dass Menschen mit Down-Syndrom ein gutes Leben haben kon-
nen, das sie und ihre Umgebung als lebenswert wahrnehmen,



wird zwar nicht bestritten, geht in den Debatten um Pranatal-
und Praimplantationsdiagnostik aber oft vergessen. Dabei wiren
gerade auch folgende Fragen zentral, die selten direkt angespro-
chen werden: Welche Erkrankungen halten wir fiir gesellschaft-
lich gerade noch tolerier- und tragbar und welche nicht? Und
was ist ein gutes Leben mit (und nicht nur trotz) Behinderung?
Denn Behinderungist keine zu vernachlassigende Form mensch-
lichen Lebens, sondern wird — auch wegen der zunehmenden
Alterung der Bevolkerung in industrialisierten Staaten - ver-
starkt zu einer zu erwartenden Realitdt fiir die meisten Men-
schen. Bereits jetzt ist es so — je nach Berech-

Letztlich laufen alle angesprochenen Fragen, Befiirchtungen und
Erwartungen auf denselben Problemkomplex hinaus: Was ist
menschliches Wohlergehen? Zweifellos ist Gesundheit ein wich-
tiger Bestandteil. Aber wird sich Wohlergehen automatisch ein-
stellen, wenn wir garantiert gesund sind und keine genetische
Abweichung aufweisen? Inwiefern gefdhrdet eine Behinderung
oder eine Krankheit das Lebensgliick der Eltern, aber auch des
Kindes, das auf die Welt kommt? Und welches Wohlergehen soll
iUberhaupt im Zentrum stehen? Das zu erwartende des Kindes
oder das der Eltern? Zweifelsohne ist es ja so, dass nur Eltern, die

ihren Nachwuchs akzeptieren und lieben, auch

nungsgrundlage -, dass zwischen 10 und 15

gute Eltern sein kénnen. Nur ist die Fahigkeit,

Prozent der Bevélkerung mit einer Behinderung Ohne Zweifel ein bestimmtes Kind zu lieben und sein Wohl-
leben. Tendenz eher zunehmend, vor allem im sind mit einer ergehen abzuschétzen, selten schon Monate
Bereich psychischer Behinderung. Angesichts Behinderung voraus bestimmbar. Auch denken die meisten

der massiven gesellschaftspolitischen Heraus-
forderung durch Behinderung - vor allem durch
Behinderung im Alter und im Bereich psychi-

reduzierte Lebens-
chancen verbunden.

Menschen, dass mit einer Behinderung redu-
zierte Lebenschancen verbunden sind. Und so
ist es ohne Zweifel zu einem bestimmten Teil:

scher Erkrankung - scheint die Diskussion um

die Vermeidung von Behinderung am Lebensanfang wenig zur
Losung des gesellschaftlichen Problems von Behinderung bei-
zutragen. Ja, es scheint sogar so zu sein, dass die Gesellschaft
selbst Behinderung zu einem Teil produziert respektive begiins-
tigt und somit Teil des Problems ist. Zumindest fiir den Bereich
der psychischen Erkrankungen kann dies mit einiger Plausibili-
tat behauptet werden.

Anzeige

Jemand der blind ist, kann sich nicht von der
Schonheit eines Picasso-Gemaldes verfiihren lassen; jemand, der
taub ist, nicht die Schonheit einer romantischen Arie geniessen.
Und dennoch wire erst einmal zu fragen, ob in der Quantitét der
Chancen und Optionen, die einem offen stehen, bereits ein Wert
an sich liegt, oder ob es nicht viel eher um die Qualitédt der Chan-
cen gehen sollte. Schliesslich stehen auch nicht behinderten
Menschen nicht alle méglichen Chancen offen.
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Leider werden diese Fragen auch von den Skeptikern des neuen
Tests selten in ihrer Komplexitdt angegangen. Stattdessen ist ge-
rade in Kreisen von Behindertenvertretern, aber auch von Ange-
hérigen manchmal der Versuch festzustellen, dem Druck der
vermuteten gesellschaftlichen Abwertung, Diskriminierung oder
Marginalisierung etwas entgegenzusetzen und auf das gute Leben
von Menschen mit Behinderung hinzuweisen. Diese Versuche
sind allerdings gefahrlich, sobald sie von einer individuellen Ebe-
ne (ein konkreter Mensch mit Behinderung hat ein gutes Leben)
hin zu einer kollektiven Ebene wechseln (alle Menschen mit Be-
hinderung haben ein gutes Leben). In letzterer Sichtweise werden
Menschen mit Behinderung - insbesondere Menschen mit Down-
Syndrom - oft als Vorhut einer gliicklicheren, in sich ruhenden
und «entschleunigten» Gesellschaft angefiihrt. Diese Betrachtung
ist erstens falsch, weil zu pauschal. Mit anderen Worten: Genau-
so falsch wie die Unterstellung, alle behinderten Menschen fiihr-
ten ein schlechtes — oder auch ein nur relativ gesehen schlechte-
res — Leben, ist es ndmlich, zu behaupten, eine Behinderung gehe
automatisch mit einem guten Leben einher, beispielsweise, weil
sich die eigenen Werte als Paar verandert und der Fokus auf die
«wirklich wichtigen Dinge im Leben» gerichtet hatten. Das mag
zwar in vielen Fallen durchaus zutreffen respektive mit dem ei-
genen Erleben, ein Kind mit Behinderung zu haben, einhergehen.
Es muss aber nicht, und der Sinn einer Behinderung kann und
sollte schon gar nicht kollektiv zugeschrieben werden.

Und zweitens ist die Betrachtung gefdhrlich, weil daraus
tendenziell ein moralisches Postulat abgeleitet wird, wonach bei-
spielsweise Menschen mit Behinderung eine Gesellschaft «rei-
cher» machen wiirden. Das wirde letztlich bedeuten, dass die
Gesellschaft Behinderung «produzieren» sollte, um mit Hilfe be-
hinderter Menschen die wahren Werte des Le-

Gehort er zur Vorhut einer gliicklicheren Gesellschaft? Der

Schweizer Simon Federer (rechts) ist der schnellste und
ausdauerndste Mensch der Welt mit Down-Syndrom.

Foto: www.kinleanita.de

chigen Vollkommenbheit, ihres Perfektheitswahns und der Leis-
tungsorientierung vorzuhalten.

Elterliche Liebe ist nicht abhangig von den Talenten der Kinder
Vielleicht lenkt die Moglichkeit des neuen Tests aber noch von
einer anderen Frage respektive Intuition ab, die viel zu wenig be-
achtet wird. Es handelt sich dabei um eine der am tiefsten geheg-
ten moralischen Intuitionen, wonach ein Kind ein Geschenk sei,
das um seiner selbst willen geliebt werden sollte. In einer Passa-
ge des US-amerikanischen Philosophen Michael Sandel, seiner-
seits ein Kritiker von Pranataldiagnostik und

bens zu entdecken. So oder so: Die eine wie die
andere Interpretation weicht den Fragen rund
um Behinderung und Wohlergehen letztlich aus.
Im einen Fall tendiert man dazu, den Wert von
Gesundheit und genetischer Unversehrtheit
uUberzubewerten, im anderen Fall dazu, die mit
einer Behinderung einhergehenden Schwierig-

Behinderung darf
nicht romantisiert,
genetische Unver-
sehrtheit nicht Gber-
bewertet werden.

genetischer Optimierung, liest sich das in der
Ubersetzung so: «Kinder als Geschenk willkom-
men zu heissen, bedeutet, sie zu nehmen, wie
sie kommen, nicht als Objekte unseres Designs,
Produkt unseres Willens oder Instrument unse-
rer Ambitionen. Elterliche Liebe ist nicht abhén-
gig von den Talenten und Attributen, die das

keiten und Herausforderungen zu romantisie-

ren und der Behinderung einen letztlich zweifelhaften sozialen
Wert zuzuweisen. Letzteres instrumentalisiert Menschen mit
Behinderung als Gruppe in der Gesellschaft, die so betrachtet die
Aufgabe haben, dem Rest der Gesellschaft den Spiegel ihrer brii-

Die Autorin: Franziska
Felder ist Oberassistentin
im Institut fir Erziehungs-
wissenschaften, Lehrstuhl
flir Sonderpadagogik,
Bildung und Integrati-

on, an der Universitat
Zirich und Studienleiterin
Gesellschaft und Behinde-
rung an der Paulusakade-
mie in Zlrich.

Kind hat. Wir wahlen zwar unsere Freunde und
Ehepartner zumindest teilweise auf der Basis von Qualitédten, die
wir attraktiv finden. Aber wir wahlen keine Kinder. Ihre Qualitdten
sind unvorhersehbar, und auch die gewissenhaftesten Eltern kon-
nen nicht vollstandig verantwortlich gemacht werden fiir die
Kinder, die sie haben.» Was sich als simple Beschreibung einer
sozialen Praxis liest, versteht Sandel in Wahrheit als moralisches
Postulat: Mit der Geburt eines Kindes erhalten die Eltern ein Ge-
schenk. Als solches sollten sie es auch betrachten. Dieser Gedan-
ke scheint heute weitgehend verschwunden zu sein, ist aber
durchaus und vielleicht gerade deshalb bedenkenswert. ®

Literatur: Michael Sandel, «The Case Against Perfection», Harvard
University Press, 2007. Julian Savulescu und Guy Kahane, «The
Moral Obligation to Create Children with the Best Chance of the
Best Life», Bioethics 23 (5), 2009, S. 274-290.

Franziska Felder, «Inklusion und Gerechtigkeit, Das Recht behin-
derter Menschen aufTeilhabe», Campus Forschung (2012).
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Studie: Wie wollen alte Menschen in einem Pflege- oder Altersheim leben?

«Aufwendige Erhebung

kaum verwertbar»

Welche Einrichtungen und Dienstleistungen
braucht unser Land, wenn die Bevolkerung immer
alter wird? Ein neu erhobener Gesundheitsbericht
von Menschen in Alters- und Pflegeheimen sollte
die Grundlage fiir die Planung werden. Doch der
Bericht wirft Fragen auf.

Von Beat Leuenberger

In der Schweiz leben iiber 84000 Menschen ab 65 Jahren wah-
rend ldngerer Zeit in einem Alters- und Pflegeheim. Aufgrund
der demografischen Entwicklung wird diese Bevolkerungs-
gruppe in den kommenden Jahren weiter zunehmen. Zur Pla-
nung von Infrastruktur und Dienstleistungen ist es notwendig,
den Pflegebedarf besser zu kennen, der stark von chronischen
Krankheiten und dem Zustand der funktionalen Gesundheit
abhéngigist. Der soeben erschienene Bericht «Gesundheit von
Betagten in Alters- und Pflegeheimen» beschreibt den korper-
lichen und psychischen Gesundheitszustand der Bewohnerin-
nen und Bewohnern und zeigt die Zusammenhénge zwischen
bestimmten Krankheiten und der funktionalen Gesundheit auf.
Grundlage des Berichts sind die Daten der Erhebung zum Ge-
sundheitszustand von betagten Menschen in Institutionen
(EGBI), die das Bundesamt fiir Statistik 2008/09 zum ersten Mal
durchfiihrte.

Grundlagen fiir das Datenmaterial sind diirftig

Allerdingsist der Bericht nicht iiber alle Zweifel erhaben. Chris-
toph Schmid, Ressortleiter Projekte und Entwicklung im Fach-
bereich Alter bei Curaviva Schweiz, beméangelt, dass «die
Grundlagen fiir das Datenmaterial zum Teil diirftig sind und
die Vergleiche, die angestellt werden, nicht aussagekraftig».
Diese Einschétzung teilt auch die langjahrige Heimarztin Re-

gula Schmitt-Mannhart. Die Ergebnisse der Befragung seien in
weiten Teilen kaum verwertbar im Sinne des gesteckten Ziels,
etwas liber den Pflegebedarf, die Infrastruktur und die Dienst-
leistungen in der Zukunft zu erfahren. Warum Schmitt-Mann-
hardt zu dieser Beurteilung kommt, erklart sie im Interview:

Welches ist Ihr genereller Eindruck von den Ergebnissen
dieser Erhebung? Erfiillt sie ihren Zweck?

Regula Schmitt-Mannhardt: Ich bezweifle, dass sie wirklich
etwas zu den formulierten Zielen beitragt, ndmlich den Pfle-
gebedarfund die notwendigen Infrastrukturen und Dienstleis-
tungen in Heimen fiir die Zukunft zu ermitteln. Die Befragun-
gen stammen aus den Jahren
2008 und 2009. Die Entwick-
lungen im Heimbereich ge-

Ergebnisse sind in
weiten Teilen kaum
brauchbar fiir die
Ermittlung des kiinf-
tigen Pflegebedarfs.

hen aber weiter; es wire auch
wichtig, nicht nur eine Mo-
mentaufnahme anzusehen,
sondern den Verlauf tber
mehrere Jahre.

Finden Sie im Bericht Uberraschungen und Neuigkeiten?

Nein, im Allgemeinen nicht. Einige Punkte hingegen haben
mich sehr Giberrascht, etwa die grosse Anzahl der inkontinen-
ten Bewohnerinnen und Bewohner, das Verstandnis von Palli-
ative Care und die vielen Menschen mit geringem Hilfsbedarf.

Die Erhebung beruht zur Halfte auf Aussagen von Bewoh-
nerinnen und Bewohnern, zur anderen Hélfte auf Aussagen
der Pflegepersonen. Wie schatzen Sie die Zuverlassigkeit der
Befragung ein?

Dass Betroffene und Pflegende befragt werden, ist sinnvoll.
Denn eine Schwierigkeit besteht aber darin, dass viele Betrof-
fene nicht selbst Auskunft geben koénnen, zum Beispiel iiber

2 9 CURAVIVA 10|12

>>



ihr subjektives Gesundheitsempfinden. Doch ist es auch ein
Problem, wenn andere stellvertretend Auskunft geben miissen
bei solchen Untersuchungen.

Sie meinen: Stellvertretend fiir die vielen Menschen mit Demenz?
Vor allem, ja. Aber zum Beispiel auch Menschen nach einem
Hirnschlag mit Aphasie. Zudem stellt sich die Frage, ob die Aus-
wahl der Heime reprasentativ war. Wie gesagt: Ich war iiber-
rascht und habe Zweifel daran, wenn ich gewisse Ergebnisse
sehe - fast 25 Prozent der Bewohnerinnen und Bewohner

weisen kaum Hilfsbedarf auf.

Vermutlich wurden in die-
«Es ist nicht klar,
was die Leute, die
Antwort gaben,
als Palliative Care
einschatzten.»

sem Fragebogen gewisse Be-
griffe nicht exakt definiert.

Also wire es sinnvoll, Arzte
und Arztinnen mit einzube-
ziehen?

Es ist nicht unbedingt notig,
dass sie an den Befragungen direkt teilnehmen. Aber bei der
Entwicklung des Studiendesigns miissten sie sicher mithelfen.

Sie sagten, die grosse Zahl Menschen, die unter Stuhl- und
Harninkontinenz leiden, habe sie Giberrascht.

Ja, vor allem die Stuhlinkontinenz. Ich kann mir dieses Ergebnis
nur damit erkldren, dass ein Missverstdndnis vorliegt. Und zwar
nehme ich an, dass Menschen darunter fallen, die in irgendeiner
Weise Hilfe bei der Ausscheidung brauchen — beim Auf-die-Toi-
lette-Gehen oder bei der Reinigung. Stuhlinkontinenz heisst
aber, dass Stuhl unwillkiirlich abgeht, was als chronisches Pro-
blem nichtin diesem Ausmass vorkommt - auch nichtin Heimen
mit schwer und schwerst Pfle-

gebediirftigen. Die Urinin-
kontinenz hingegen ist hau-
fig. Doch weder ein paar
abgehende Tropfen noch
schwere Inkontinenz bedeu-

«Stark zugenommen
haben die Kurz-
aufenthalte. Angaben
dariuber fehlen aber
in der Erhebung.»

ten notgedrungen, dass je-
mand auf fremde Hilfe ange-

wiesen ist. Dies zu wissen,
wire doch wichtig. Deshalb kann man diese Zahlen nicht ver-
werten.

Gemass Erhebung erhalten 16 Prozent der Menschen in
stationaren Einrichtungen explizit Palliative Care. Was
bemangeln Sie an dieser Zahl?

Wenn man mich oder unser Pflegepersonal fragen wiirde, wie
viele Bewohnerinnen und Bewohner Palliative Care bendtigen,
kénnten wir keine prizisen Antwort geben. Denn Palliative Care
ist ja eine Haltung, die in den Heimen vorhanden ist oder sein
sollte. Es geht darum, Menschen mit chronisch fortschreitenden
und lebensbedrohlichen Krankheiten eine optimale Lebensqua-
litdt zu ermoglichen - nicht Leben zu verldngern, sondern Leiden
zu lindern. Die Massnahmen, die es dazu braucht, setzen Arzte
und Pflegende individuell ein. Die einen brauchen mehr, andere
weniger. Auch mit dieser Zahl kann man also nichts anfangen,

Laut Bericht sind 24 Prozent der Heimbewohnerinnen und -be-
wohner in ihren Alltagsaktivitaten nicht eingeschréankt. Dies
hat Sie liberrascht.

Ja. Es ist ein grosser Prozentsatz, und es wird nicht klar, wer
alles darunter féllt. Es gibt ja Menschen, etwa mit beginnender
Demenz, die zwar selbst aufstehen, sich anziehen und waschen
konnen, selber essen und auf die Toilette gehen kénnen. Aber
dazu immer Anleitung brauchen. Moglicherweise sind sie bei
den 24 Prozent auch dabei.

Das Bundesamt fiir Statistik klart ab, ob eine weitere derartige
Erhebung durchgefiihrt werden soll. Finden Sie es sinnvoll?
Ja, es konnte sinnvoll sein. Doch bei einer ndchsten Befragung
miisste man fiirs Studiendesign Experten aus verschiedenen
Fachgebieten beiziehen.

Wer wiirde dazugehoren?

Experten aus Geriatrie, Pflege, Heimleiter und sicher auch
Wissenschaftler, die sich mit Gerontologie, Gerontosoziologie
und -psychologie beschéaftigen. Sie alle miissten sich genau
iberlegen, welche Fragen zu stellen sind, um verwertbare Ant-
worten zu erhalten.

Welche Auskiinfte haben Sie vermisst in der vorliegenden
Erhebung?

Sie hat nur Menschen berticksichtigt, die sich mindestens
dreissig Tage in einem Heim aufhielten. Doch stark zugenom-
men haben in den letzten Jahren die Kurzaufenthalte, ob unter

Uberraschendes Resultat der Gesundheitsbefragung: Rund ein Viertel der

weil nicht klar ist, was die Leute, die Antwort gaben, unter Pal-
liative Care verstanden.
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Betagten in Alters- und Pflegeheimen sind in ihren Alltagsaktivitdten wenig



Zur Person: Regula Das Wichtigste der Erhebung

Schmitt-Mannhart, FMH

Innere Medizin, Geriaterin, Von den 1,308 Millionen Menschen tiber 65 Jahren in der
war bis vor eineinhalb Schweiz leben rund 84000 fiir langere Zeit in einem Alters-
Jahren gesamtarztliche oder Pflegeheim (6 %). Die durchschnittliche Aufenthaltsdau-
Leiterin in der Tilia-Stif- er der Betagten betragt 2,7 Jahre.

tung fiir Langzeitpflege

mit Pflegezentren in den Allgemeiner Gesundheitszustand

drei Berner Gemeinden Die Mehrheit der Personen befindet sich aufgrund eines er-
Ittigen, Kéniz und Wittig- hohten Unterstiitzungs- und Pflegebedarfs in Alters- und Pfle-
kofen. Heute Gibernimmt geheimen und kann nicht mehr selbststandig zuhause leben.
sie dort Stellvertretungen. 77 % der betagten Personen in Alters- und Pflegeheimen ha-

ben dauerhafte Gesundheitsprobleme, und 83 % sind durch

ein gesundheitliches Problem seit mindestens sechs Monaten

oder liber dreissig Tagen. Es wire sehr interessant und wichtig, in ihren Alltagsaktivitaten eingeschrankt.

genauer zu wissen, wie viele und welche Probleme diese Men- Einschrankungenin den Alltagsaktivitaten sind ein ausschlag-
schen hatten, weil dies eine enorme Bedeutung hat fiir den gebender Faktor fir den Hilfs- und Pflegebedarf. Sie werden
arztlichen und den Pflegebedarf. Kurzaufenthalte erfordern mithilfe einer Skala gemessen, die angibt, in welchem Umfang
mehr und zum Teil andere Ressourcen. Soziologisch von Inte- eine Person in der Lage ist, sechs Aktivitaten (sich waschen,
resse ware zudem der Einfluss von Armut und des Bildungsni- sich anziehen, zur Toilette gehen, sich fortbewegen, aufstehen
veaus auf den Zeitpunkt des Heimeintritts. ® und essen) auszufiihren. Bei den Heimbewohnerinnen und

-bewohnern kdnnen 76 % mindestens eine der erwahnten All-

tagsaktivitaten nicht oder nur mit grossen Schwierigkeiten

Der ganze Bericht kann hier heruntergeladen werden: ausfiihren. Die Mehrheit der Bewohnerinnen und Bewohner
http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/de/index/dienstleistungen/ leidet an Stuhlinkontinenz (47 %) oder ausschliesslich an
publikationen_statistik/publikationskatalog.htmI?publication|D=4901 Harninkontinenz (33 %).

Korperliche und psychische Gesundheit

Multimorbiditat ist in Alters- und Pflegeheimen stark verbrei-
tet: Bei 86 % der Personen wurden mehrere Krankheiten dia-
gnostiziert, bei 23 % sind es sogar flinf oder mehr. 78 % weisen
eine somatische, 69 % eine psychische Krankheit auf. 54 % der
Heimbewohnerinnen und -bewohner sind gleichzeitig von
mindestens einer somatischen sowie von mindestens einer
psychischen Krankheit betroffen. Herz-Kreislauf-Erkrankun-
gen (49%) und Bluthochdruck (47 %) sind die beiden am hau-
figsten diagnostizierten korperlichen Beschwerden. Bei den
psychischen Krankheiten werden Demenz (39 %) und Depres-
sion (26 %) am haufigsten verzeichnet. Zudem haben 33 % der
Heimbewohnerinnen und -bewohner zwar nicht die Diagnose
Demenz, weisen aber kognitive Beeintrachtigungen oder Ver-
haltensstérungen auf, die als Symptome einer Demenzerkran-
kung gelten. Ebenso wurden bei 34 % keine Depression diag-
nostiziert, jedoch depressive Symptome festgestellt.

Palliative Care in Alters- und Pflegeheimen

16 % der Bewohnerinnen und Bewohner von Alters- und Pfle-
geheimen erhalten Palliative Care. Sie weisen demzufolge
einen sehr hohen Pflegebedarf auf.

Personen mit geringem Hilfs- und Pflegebedarf

24% der Heimbewohnerinnen und -bewohner gelten als wenig
eingeschrankt, da sie in nahezu allen Alltagsaktivitaten selbst-
standig sind. Sie waren zudem teilweise in der Lage, wenn

notig, selber einzukaufen (61 %), 6ffentliche Verkehrsmittel zu
benutzen (49 %) oder ihr Essen zuzubereiten (45 %).

eingeschrankt. Foto: Maria Schmid
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Betreuung zwischen Uberbehiitung und Uberforderung

Von den Starken ausgehen und
die Menschen ernst nehmen

Der Niederlinder Willem Kleine Schaars hat
ein Modell entwickelt, wie in der Betreuung
von erwachsenen Behinderten Selbst- und
Fremdbestimmung in ein sinnvolles Verhiltnis
gesetzt werden konnen. Nach den Initialen
seines Namens nennt er es das WKS-Modell.

Von Willem Kleine Schaars

Grundsatzlich sind wir uns einig, dass behinderte Menschen so
selbstbestimmt wie mdglich leben sollen. Doch es ist eine schwie-
rige Aufgabe, geistig und psychisch beeintrdchtigten Menschen
zu einem selbstbestimmten, unabhéngigen Leben zu verhelfen.
Wir kommen immer wieder in Versuchung, von uns aus zu defi-
nieren, welche und wie viel Betreuung und Hilfe jemand braucht,
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Schoni

statt dass wir dies gemeinsam mit diesen Menschen beraten.
Zugegeben: Das ist nicht einfach. Wir haben als Betreuende un-
sere personlichen Normen und Werte. Aber gestehen wir diese
auch unserem Gegeniiber zu? Und was machen wir, wenn diese
Werte und Normen nicht den unseren entsprechen? Haben wir
nicht oft schon langst die Antwort auf eine Frage fiir uns geklart
und wollen die Meinung und Haltung des anderen gar nicht wis-
sen? Andererseits: Wie sollen sich die Menschen, die wir betreu-
en, orientieren, wenn sie es bei der Vielzahl von Betreuerinnen
und Betreuern, mit denen sie zu tun haben, immer auch mit
verschiedenen Einstellungen, Normen und Werten zu tun haben?

Freirdume der Selbstbestimmung

Im Modell, das ich kurz als WKS-Modell bezeichne, ist in erster
Linie der Rahmen wichtig. Mit dem Rahmen ist der Bereich
gemeint, in dem ein Mensch eigenverantwortlich handelt und
eigene Entscheidungen treffen kann. Dieser Rahmen ist nicht
statisch, sondern passt sichimmer neu an. Damit er aber genau
fiir eine bestimmte Person passt, ist es wichtig, deren Kompe-
tenzen und personlichen Starken zu kennen und zu respektie-
ren. Gleichzeitig ist der Rahmen auch tatsédchlich ein Rahmen,
also eine Begrenzung. Diese Begrenzung verhindert, dass je-
mand von der Eigenverantwortung Uiberfordert wird.

B Peters Zimmer ist total verdreckt. Er vergisst regelmassig, Es-
sensreste wegzuwerfen und das Geschirr abzuwaschen. Clau-
dia, seine Betreuerin, ist der Meinung, dass der Rahmen seiner
Entscheidungsfreiheit in dieser Hinsicht zu weit gesteckt ist
(Peter wird Giberfordert). Claudia findet, dass Peter die Essens-
reste wegraumen und regelmassig abwaschen muss. Peter
widersetzt sich: Er findet nicht, dass sein Zimmer verdreckt ist.
Ausserdem sei es sein eigenes Zimmer. Also meint er, selbst
entscheiden zu durfen, wie das Zimmer aussieht. Peter fuhlt
sich bevormundet und lehnt sich gegen Claudias Forderungen



Menschen mit Behinderung spielen Theater (Stiftung Ritimattli, Sachseln OW, Juni 2012): Kompetenzen und Starken kennen.

auf. Sie Uberschreitet Peters Grenzen und bestimmt die Lo-
sung. Das lauft leicht auf einen Machtkampf hinaus, bei dem
es fiir beide Parteien darum geht, nicht das Gesicht zu verlieren.

Anhand dieses Beispiels mochte ich zeigen,

Foto: Romano Cuonz, NLZ

mit seiner Losung nicht einverstanden ist oder Peter nicht zu-
gange kommt, wiirde sie seinen Rahmen (seine Verantwortlich-
keit) enger stecken; innerhalb dieses Rahmens aber die Verant-
wortung wieder an Peter libergeben. So behilt er die Regie tiber

die eigenen Modglichkeiten. Peter freilich ist

auf welche Art ein solcher Streit vermieden
werden kann - und zwar so, dass der person-
liche Handlungsspielraum der zu betreuenden
Person und deren Fahigkeiten respektiert wer-
den, ohne die Person aber zu tiberfordern.

Eigene Losungen finden

Fahigkeiten und
Handlungsspielraum
respektieren,
ohne jemanden
zu uberfordern.

nicht in der Lage, eine Losung zu finden, weil
er keine Ubersicht iiber das Chaos hat. Es macht
ihn mutlos: «Ich weiss nicht wie, und sowieso
sind das meine Angelegenheiten.» Claudia ver-
kleinert wiederum den Rahmen und bittet Pe-
ter, sich zu tberlegen, um welchen Teil seines
Zimmers er sich kiimmern will. Gleichzeitig

Es starkt das Selbstwertgefiihl, wenn jemand

selbst die Losung fiir eine anstehende Aufgabe findet. Das gilt
auch fiir Menschen, die in ihren Méglichkeiten eingeschrankt
sind. Als Betreuerin oder Betreuer habe ich also die Aufgabe,
Losungsansétze, die von diesen Menschen kommen, zu priifen
(und gegebenenfalls ans Verantwortungsgefiihl zu appellie-
ren). Bin ich mit der Lésung einverstanden, kann ich ein Kom-
pliment machen und dem Gegeniiber damit Respekt zollen.

In unserem Beispiel verkleinert Claudia den Rahmen, in wel-
chem Peter selbstbestimmt handelt, indem sie ihn auf das
Durcheinander aufmerksam macht. Danach tberlédsst sie wie-
derum ihm die Verantwortung: Sie bittet ihn, sich eine Losung
zu Uberlegen. Dafiir wird Peter Zeit eingerdaumt. Wenn Claudia

fragt sie ihn, wo er Hilfe benétigt. Eine Woche
darauf sagt Peter, dass er sein Waschbecken selbst sauber ma-
chen mochte, aber beim Beziehen seines Betts und beim Abwa-
schen Hilfe brauche. Es bereitet ihm viel Miihe, den Abwasch gut
einzuplanen; am liebsten hétte er, dass jemand anderer regel-
maéssig zum Abtrocknen vorbeikdme. Das wiirde ihn automa-
tisch daran erinnert, dass der Abwasch wartet. Uber diese Art
behalt er entsprechend seiner Moglichkeiten die Regie. Claudia
bleibt in der Position, dass sie seine Losungen priift. So behalt
sie die Ubersicht {iber Peters eigenverantwortliche Lésungen,
beziehungsweise seinen Bedarf an Unterstiitzung.
Wenn wir dagegen als Betreuerinnen und Betreuer in den
Selbstverantwortungsrahmen eines uns anvertrauten Men-
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schen eindringen, machen wir ihn nicht nur von uns abhéngig,
sondern geben ihm auch eine Machtposition: Er zwingt den
Betreuer, Lésungen fiir ein Problem zu finden, und priift nun
seinerseits, ob er diese annehmen will oder nicht.

B Frau Schulz méchte selbst kochen. Im Wohnheim aber gilt: Nur
der Koch in der Kiliche bereitet die Mahlzeiten zu. Frau Schulz’
Wunsch wird nicht ernst genommen.

Das Beispiel zeigt: Geben Betreuer Losungen vor (nur der Koch
kocht!), heisst das auch: Sie gehen von ihren eigenen Werten
und Normen aus. Anders gesagt: Sie gehen davon aus, zu
wissen, was das Beste fiir die anderen ist. Das aber hat wenig
mit Respekt gegeniiber den Anderen zu tun, sondern verstarkt
deren Abhéngigkeit.

Werte und Normen

Meine Werte und Normen sagen zwar viel iiber mich selbst, aber
nichts tiber mein Gegentiber aus. Wir setzen uns flr etwas ein,
weil wir die eigene Meinung fiir wichtig halten. Wir diskutieren
oft iber Werte und Normen. Aber in erster Linie versuchen wir,
andere von unserer Sicht zu iiberzeugen. Das ist nicht verkehrt,
geht aber nicht, wenn ein Abhéngigkeitsverhaltnis besteht.

H In einer Pflegeeinrichtung findet Herr Petersen grossen Gefallen
daran, Papier in Streifen zu reissen. Die erste Betreuerin akzeptiert
dies nicht, Herr Petersen produziere zu viel Miill, den sie jedes
Mal wieder wegrdumen miusse. Die zweite sieht, mit welchem
Genuss der Mann sich mit dem Papier beschaftigt, sie beseitigt
den Mill gerne. Die dritte gibt dem Mann noch mehr Papier, so-
bald er fertig ist. Die vierte sagt Herrn Petersen,

stdndnisses. Gleichwertig sein bedeutet aber etwas anderes als
gleich zu sein. Alle Menschen sind ungleich. Mein Umgang mit
einem anderen wird gerade wegen der Ungleichheit spannend.
Beijemandem, der sich schwer mitteilen kann, muss ich beson-
ders gut zuhoren. Wenn jemand etwas weniger leicht verstehen
kann, muss ich mir mehr Miithe geben, verstandlich zu sein -
zum Beispiel durch Visualisierung. Zur Gleichwertigkeit gehort
auch, dass Begleiter einen Blick dafiir haben, was sie mit ande-
ren Menschen verbindet, und nicht, was sie von ihnen unter-
scheidet. Die Meinung, die Bediirfnisse und Wiinsche des ande-
ren stehen an erster Stelle. Er darf seine Werte und Normen
selbst bestimmen.

Selbstbestimmung

Selbstbestimmung ist ein zweites wichtiges Kriterium. Men-
schen duirfen selbst entscheiden, wie sie leben méchten. Fur vie-
le Menschen, die abhéngig sind, ist es ein langwieriger Prozess,
selbstentscheiden zu lernen und die Grenzen ihrer Selbstbestim-
mung herauszufinden. Selbstbestimmung heisst ndmlich auch,
sich dariber klar zu werden, dass man etwas nicht (mehr) selbst
beeinflussen kann. Um Entscheidungen treffen zu kénnen, muss
ich meine Moglichkeiten liberschauen, Konsequenzen abwégen,
Alternativen kennen und die Freiheit haben, entscheiden zu diir-
fen. Es gibt Fallstricke fiir die Betreuer: Selbstbestimmung darf
nicht bedeuten, dass jemand zu wenig Unterstiitzung bekommt
und tberfordert wird.

Verantwortlichkeit

So weit wie moglich sollen Menschen mit einer psychischen oder

geistigen Behinderung selbst Regie in ihrem Leben fithren. Dahin-
ter steht die Absicht, dass sie selbst — und nicht

dass er hinterher aufraumen soll. Wie steht es
wohl um Herrn Petersen? Er ist dement und
kann nicht sprechen. Jede der Betreuerinnen
handelt aus der Uberzeugung heraus, dass sie
das Richtige tue. Leider ist das aber in keinem
Fall das, was Herr Petersen will, sondern das,

Gestehen
wir personliche
Normen und
Werte auch den
Heimbewohnern zu?

andere - entscheiden, was gut fiir sie ist. Es ist
wichtig, sie darin zu unterstiitzen, dass sie selbst
erkennen, wann sie Hilfe brauchen. Viele sind
zum Beispiel daran gewohnt, dass sie zu einer
bestimmten Zeit ins Bett miissen. Einige behal-
ten diese Gewohnbheit bei, auch wenn die Regel

was jede Betreuerin fiir das Beste halt.

In vielen Betreuungsteams gibt es unterschiedliche Meinungen.
Selten schétzen alle Teammitglieder dieselbe Situation gleich
ein. Nicht selten nutzen Heimbewohner dies fiir ihre Zwecke. Sie
wissen genau, welche Betreuer sie ansprechen miissen, um ihre
Ziele zu erreichen. Zwar wird solches Verhalten in den Teams
immer wieder diskutiert. Aber oft fiihren diese Diskussionen zu
nichts. Gehen - wie im WKS-Modell - die Betreuenden allerdings
davon aus, dass der Mensch, der Unterstiitzung braucht, im Zen-
trum steht und seine Werte und Normen die zentralen sind (und
nicht die eines Betreuers), werden viele (unnétige) Diskussionen
in den Teams iiberfliissig. Damit komme ich zu den Grundlagen
des WKS-Modells:

Gleichwertigkeit

Was bedeutet es, gleichwertig miteinander umzugehen? Zuerst:
Bei allem, was ein Betreuer oder eine Betreuerin tut, sagt oder
entscheidet, muss er/sie davon ausgehen, dass das Gegeniiber
ebenso viel wert ist wie er/sie selbst. Das bedeutet, dass der
andere mit Respekt behandelt wird, auf einer Basis des Einver-
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aufgehoben wird. Viele aber nutzen alsbald auch
die neu gewonnene Freiheit: Sie gehen eine Rei-
hevon Abenden erst sehr spétins Bett. Dann entdecken sie freilich
selbst, dass wenig Schlaf negative Folgen haben kann: Sie sind
tagsiiber schrecklich miide. Oft korrigiert sich das Verhalten von
selbst. Der Vorteil dieser Herangehensweise: Die Heimbewohner
missen sich nicht gegen auferlegte Regeln auflehnen, sondern
werden angeregt, die eigenen Moglichkeiten zu entdecken.
Eigenverantwortung ist ein grundlegendes Kriterium, wenn
wir die Starken und Moglichkeiten von Menschen mit geistigen
oder psychischen Behinderungen in den Mittelpunkt stellen
wollen und nicht ihr Bediirfnis nach Hilfe. Im Grund trégt jeder
selbst die Verantwortung fiir sein Leben. Wir, die professionel-
len Betreuer, bieten Hilfe, wenn sie gefordert und auch ange-
nommen wird.

Das WKS-Modell in der Praxis

m Annettes Korperpflege lasst sehr zu wiinschen Ubrig. Sie
duscht kaum, ist schmutzig und riecht unangenehm. Marlene,
ihre Alltagsbegleiterin, konfrontiert sie damit. Annette wehrt
sich: «Das ist mein Korper, und das geht dich nichts an.»



Im WKS-Modell hat jeder Heimbewohner zwei Betreuer: einen
Alltagsbegleiter fiir inhaltliche Belange und einen Prozessbe-
gleiter fir den Bereich der zwischenmenschlichen Beziehun-
gen. Beide sind die Ansprechpartner des Heimbewohners. Der
Alltagsbegleiter fiihrt die Regie Uiber die Unterstiitzung. Er
kennt Moglichkeiten und Hilfebedarf und wiirde im Fall von
Uberforderung den Handlungsspielraum der Heimbewohnerin
verandern. Der Prozessbegleiter unterstiitzt die Kommunika-
tion zwischen dem Klienten und seinem Alltagsbetreuer. Er
vertritt keine eigene Meinung, sondern sorgt dafiir, dass beide
Parteien ihre Kommunikation klarer sehen und einander besser
verstehen. Alltagsbegleiter sind fiir Bereiche verantwortlich,
in denen ein Heimbewohner Unterstiitzung benotigt.

1. Beziehung zwischen Alltagsbegleiter und Heimbewohner
Der Alltagsbegleiter ist als wichtigste Person

was sie dariiber denkt. So unterstiitzt er Annette in ihrem Kon-
flikt mit Marlene, ohne seine eigene Meinung zu dussern. An-
nette ist nicht einverstanden mit Marlenes «Einmischerei». In
den ersten Gespriachen mit dem Prozessbegleiter wirkt sie ver-
wirrt. Sie bringt einige Dinge durcheinander und ist wiitend
auf Marlene: «Warum mischt die sich ein, so ein junges Mad-
chen? Ich bin Mutter von drei Kindern, und dann will mir eine
Betreuerin, die nur kurz vorbeischaut, Vorschriften machen!»
Annette fiihlt sich schnell angegriffen und reagiert verbal ag-
gressiv. Sie ist dann kaum mehr ansprechbar. Manchmal re-
agiert sie auch passiv und bleibt im Bett. Marlene macht sich
Sorgen: Annette hat Diabetes und Schwierigkeiten, sich anihre
Didt zu halten. Sie nimmt schnell zu und kann sich kaum noch
bewegen. Nun ldsst auch ihre Hygiene zu wiinschen iibrig. Eine
der Losungen ist, dass die Betreuer im Dienst Annette beim

Duschen unterstiitzen, denn sie kann es we-

im WKS-Modell fiir die Unterstiitzung verant-
wortlich. Er fihrt Regie und koordiniert die
Aufgaben des Teams. Neben der Betreuungist
seine wichtigste Aufgabe, Uberforderung zu
verhindern. Der Alltagsbegleiter dussert nicht
ungefragt seine Meinung zu anstehenden Pro-
blemen (das wire Uberbehiitung), sondern

Heimbewohner
nutzen nicht selten
unterschiedliche
Normen der Betreuer
far ihre Zwecke.

gen ihres Ubergewichts nicht alleine. Aber
Annette wurde noch nie von einem Mann ge-
duscht. Wahrend ihrer Gesprache mit dem
Prozessbegleiter kommt viel von ihrem Kum-
mer und ihrer Wut zum Vorschein. Das Bemer-
kenswerte ist - und dies kommt regelméssig
vor -, dass die Alltagsbetreuerin von all dem

gibt dem Heimbewohner die Moglichkeit,

selbst eine Losung fiir ein Problem zu finden. Wenn die Alltags-
begleiterin mit einem L&sungsvorschlag nicht einverstanden
ist, verkleinert sie den Handlungsrahmen der Heimbewohnerin
und bittet ihn, erneut iber eine Losung nachzudenken.
Obwohl Annette ihre mangelnde Kérperpflege nicht als Problem
wahrnimmt, greift die Alltagsbegleiterin ein. Marlene verklei-
nert Annettes Handlungsrahmen, indem sie ihr sagt, dass sie
ihre Hygiene nicht akzeptabel findet. Annette widersetzt sich
weiterhin. Nach dem WKS-Modell ldsst sich ein Alltagsbegleiter
nicht auf weitere Diskussionen ein. Also sagt Marlene, dass sie
im Lauf des ndchsten Gesprachs von Annette einen Lésungsvor-
schlag fiir das Problem hoéren mochte. Innerhalb dieses neuen
Rahmens bleibt Annette selbst fiir ihre Kérperpflege verant-
wortlich. Annette wird bei der Suche nach einer Lésung von
ihrem Prozessbegleiter unterstiitzt.

nichts wusste. Wenn ein Konflikt besteht, ist
es schwierig, offen zu kommunizieren.
Der Prozessbegleiter unterstiitzt Annette, damit sie besser mit
Marlene reden kann. Die Alltagsbegleiterin und die Bewohnerin
sollten ja einen gemeinsamen Weg finden, wobei Annette (im
Rahmen ihrer Méglichkeiten) die Regie behalt. Sie lernt, selbst
um Unterstiitzung bei der Kérperpflege zu bitten, sodass Mar-
lene diese fir sie organisieren kann.
Der Alltagsbegleiter ist fiir die gute und zielgerichtete Unter-
stlitzung eines Heimbewohners/einer Heimbewohnerin ver-
antwortlich. Teilweise iibernimmt er die Betreuung selbst, da
er aber nicht immer anwesend ist, delegiert er vieles an Kolle-
gen. Sie fungieren als Unterstiitzer und fiithren Auftrige aus.
Die Grundhaltung der Menschen, die andere Menschen inihrer
Entwicklung begleiten, ist entscheidend dafiir, wie viel Selbst-

bestimmung moglich wird. Die dazu nétige

2. Rolle des Prozessbegleiters

Der Prozessbegleiter unterstiitzt die Kommu-
nikation zwischen Heimbewohner und All-
tagsbegleiter. Wichtig ist, dass der Prozessbe-
gleiter sich auf die Erfahrungswelt des
Heimbewohners einldsst und iiber die Gren-

Die Eigen-
verantwortung
soll iber das
Bediirfnis nach Hilfe
gestellt werden.

Grundhaltung kann wie folgt beschrieben
werden: Menschen mit dem kleineren Rah-
men, also mit den geringeren Moglichkeiten,
haben die Regie Uber ihr eigenes Leben. Sie
werden bei ihrer eigenen Losungsfindung un-
terstlitzt und bestimmen das Tempo. Wir Be-

zen, die der Alltagsbegleiter setzt, informiert

ist. Dies ist nur moglich, wenn der Prozessbegleiter nicht in ein
Problem mit einbezogen wird: Er dussert niemals seine Meinung
oder ein Urteil. Meist zieht der Alltagsbegleiter den Prozessbe-
gleiter heran, wenn ein Heimbewohner eine eigene Lésung fin-
den soll. Dieser kann den Prozessbegleiter aber auch von sich
aus in Anspruch nehmen. Wenn die Beziehung zwischen dem
Alltagsbegleiter und dem Heimbewohner harmonisch ist — der
Heimbewohner also die passende Unterstiitzung bekommt - ist
die Beteiligung des Prozessbegleiters seltener notig.

Der Prozessbegleiter berichtet Annette, Marlene habe ihm von
dem Problem mit der Korperpflege erzahlt. Er fragt Annette,

treuenden sind gefordert, dabei die angemes-
sene Unterstiitzung zu leisten. ®

Zum Autor: Willem Kleine Schaars hat in den Niederlanden

viele Jahre in verschiedenen Funktionen in der Betreuung von
Menschen mit einer geistigen Behinderung, in der Psychiatrie
und in der Altenpflege gearbeitet. Sein Konzept, nach dem jeder
Mensch, wie sehr er auch Einschrankungen unterliegt, sein Leben
selbst gestalten kann, erlautert er detailliert im Buch «Begegnen
mit Respekt» (Dgvt Verlag, 2010).
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Medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderung

Engpasse, Unwissen, Ignoranz -
und was sich dagegen tun lasst

Die medizinische Versorgung von Menschen

mit Behinderung ist in der Schweiz haufig ungenii-
gend. Das stellten Betroffene, Angehorige und
Fachleute an einer gemeinsamen Tagung mit dem
Titel «Behinderte Medizin?!» fest. Sie arbeiten jetzt
zusammen, um Verbesserungen zu erzielen.

Von Susanne Wenger

«Entspannen Sie sich doch!» Das bekommt die Patientin jeweils
zu héren, wenn sie sich einer medizinischen Behandlung, zum
Beispiel einer Blutentnahme, unterziehen muss. Doch die bald
60-jahrige, eine qualifizierte Berufsfrau aus dem Sozialbereich,
hat eine cerebrale Bewegungsbehinderung. Unter Druck ge-
setzt, verkrampft sie sich umso mehr. Schlechte Erfahrungen
hat auch eine Patientin mit leichtem Handicap

Ganz egal, ob sie wegen gesundheitlichen Problemen in
Behandlung sind, die mit ihrer Behinderung zusammenhén-
gen, oder ob sie einfach eine Grippe haben. Dies zeigten Erfah-
rungsberichte an einer Fachtagung mit iber 150 Teilnehmen-
den von Anfang September in Bern. Hinter der Tagung mit dem
Titel «Behinderte Medizin?!» steht eine breite Allianz von
Fachleuten und Betroffenen aus 14 Organisationen. Vertrete-
rinnen und Vertreter aus Medizin, Therapie, Sozial- und Heil-
padagogik, Behinderten-Institutionen, -Verbédnden und -Selbst-
hilfevereinigungen haben es sich zur Aufgabe gemacht, die
unbefriedigende Situation mit vereinten Kraften zu verbessern.

Tausende von Mannern und Frauen sind betroffen

«Die medizinische Versorgung von Menschen mit geistiger oder

mehrfacher Behinderungist in mancher Hinsicht ungentigend,

vor allem im Erwachsenenbereich», stellt Felix Brem fest,
Initiant der Zusammenarbeit und Facharzt fiir

gemacht. Als die 35-jahrige wegen Riickenbe-
schwerden eine Arztin aufsuchte, schob diese
die Behandlung mehrmals hinaus. «Ich fiihlte
mich nicht ernst genommen», sagt die junge
Frau, die in einer betreuten Wohngemein-
schaft flir Menschen mit geistiger Behinde-

Mutter soll dankbar
sein, dass das Spital
das behinderte Kind
tiberhaupt aufnimmt.

Psychiatrie und Psychotherapie im Kanton
Thurgau. Weil die Lebenserwartung fur
Menschen mit geistiger Behinderung gestiegen
ist, sind Tausende Frauen und Manner betrof-
fen - unter ihnen Menschen mit Autismus,
Trisomie 21 oder schwersten kérperlichen und

rung lebt. Auch Angehorige erleben Fragwiir-

diges: Sie solle dankbar sein, dass das Spital ihr behindertes
Kind iiberhaupt aufgenommen habe — das beschied ein Arzt
einer Mutter, deren 26-jahrige Tochter schwerstkrank auf der
Intensivstation lag.

Nicht fiir voll genommen

Dass manihnen nicht zuhort, dass sie nicht fiir voll genommen
oder gar geduzt werden, dass zu wenig Zeit fiir sie eingeplant
wird - solches geschieht Menschen mit Behinderung bei ihren
haufigen Kontakten mit dem Gesundheitswesen immer wieder.
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geistigen Beeintrachtigungen ohne Sprachver-
mogen. Griinde fir die nicht immer bediirfnisgerechte medizi-
nische Versorgung dieser Menschen gibt es einige, wie an der
Tagung zum Ausdruck kam. So sind die Betroffenen oft nicht
selbstin der Lage, zu signalisieren, dass sie einen Arzt brauchen
und was ihnen fehlt. Viele Menschen mit Behinderungleben in
Institutionen auf dem Land, doch gerade in landlichen Gebieten
mangelt es an Spezialisten. Die Grundversorger in den Haus-
arztpraxen wissen wenig lber die verschiedenen Behinde-
rungsarten. Und sie verfiigen kaum tiber Erfahrung im Umgang
mit geistig oder mehrfach behinderten Patientinnen und Pati-



Was braucht es, damit der Arztbesuch gelingt? Menschen mit geistiger Behinderung, Mediziner und Betreuende suchten an derTagung

in Bern gemeinsam nach Lésungen.

enten. Diese verhalten sich oft auffallig, schreien oder verwei-
gern die Behandlung - meist aus Angst oder aus Mangel an In-
formationen. Die Folge: Stress pur fir alle Beteiligten. Der
wachsende Kosten- und Zeitdruck im Gesund-

Foto: Matthias Spalinger

Nutzen. Dies legen alarmierende Studien aus dem Ausland
nahe. Menschen mit geistiger Behinderung bewegen sich viel
zu wenig, sie haben ein hohes Risiko flir Herz-Kreislauf-Krank-

heiten, leiden héaufig an Knochenschwund

heitswesen verschéarft die Probleme. So beno-
tigen Menschen mit schwerer Behinderungbei
einer Hospitalisation intensive Betreuung. Thre
Versorgung ldsst sich nichtin die Fallpauscha-
len pressen, mit denen seit Anfang 2012 die
Schweizer Spitéler finanziert werden.

Schlimme Folgen fiir die Betroffenen

Vorsorge unterbleibt,
Medikamente
bringen mehr

Schaden als Nutzen,

Krankheiten werden

tibersehen.

(Osteoporose) und an Depressionen. Mit ge-
zielten Untersuchungen und mehr Bewegung
im Alltag der Betroffenen wire bereits viel
erreicht, unterstrich die niederldndische Fach-
arztin Heleen Evenhuis an der Tagung. Sie ist
Professorin flr «Intellectual Disability Medici-
ne» in Rotterdam und hat damit Europas ein-
zigen Lehrstuhl fiir Behindertenmedizin inne.

Die Medizin betrachtet eine Behinderung pri-

mar als Schadigung, die mit Leid verbunden ist — auch diese
einseitige, als wertend empfundene Sichtweise kann das Arzt-
Patienten-Verhéltnis belasten. Dies legte die Wissenschafterin
Franziska Felder, Studienleiterin an der Zircher Paulus-Aka-
demie, an der Tagung dar. Soziale und kulturelle Aspekte von
Behinderung wiirden dabei ausgeblendet. Die Lebensqualitat
von Menschen mit Behinderung héngt aber wesentlich von den
gesellschaftlichen Rahmenbedingungen ab. Gute medizinische
Behandlung, so schreibt es auch die Schweizerische Akademie
der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) in ihren 2008 ver-
offentlichten Richtlinien fiir die Behandlung von Menschen mit
Behinderung, sei zentral, um die Betroffenen in ihrem Streben
nach Selbstbestimmung und sozialer Teilhabe zu unterstiitzen.
Die ungeniigende Versorgung hingegen kann fiir die Betroffe-
nen schlimme Folgen haben. Krankheiten werden tibersehen,
Vorsorge unterbleibt, Medikamente bringen mehr Schaden als

Aus- und Weiterbildung fir Mediziner in
behinderungs-spezifischen Fragen, Aufklarung des Personals
in Heimen und Institutionen iber gesundheitliche Risiken der
Bewohner, Zusammenarbeit von Spitdlern und sozialen Insti-
tutionen, vermehrter Austausch von Fachleuten, Einbezug der
Betroffenen und ihrer Angehdrigen - das sind weitere Mass-
nahmen, die Verbesserungen brachten. Die medizinische Ver-
sorgung von Menschen mit schwerer Behinderung sei komplex,
und «Komplexitét erfordert gemeinsames Handeln», betonte
an der Tagung Judith Hollenweger Haskell, Professorin an der
Pddagogischen Hochschule Ziirich. Im Umgang mit Betroffenen
kénnen ausserdem Hilfsmittel wie Bilder oder Piktogramme
die Kommunikation unterstiitzen.

Politik soll «wachgeriittelt» werden

Die Berner Tagung war fiir die Initiantinnen und Initianten erst
der Auftakt. Weitere Veranstaltungen sollen folgen, etwa zu
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«HOren Sie uns gut zu»

Menschen mit geistiger Behinderung werden auch selbst
aktiv, um ihre medizinische Versorgung zu verbessern. Die
Gruppe «Wir fiir uns» aus dem Kanton St. Gallen hat viele
gemeinsame Anliegen der Betroffenen zusammengetragen
und in einem Flyer fiir Arztinnen und Arzte zusammenge-
fasst. «Denn wir wissen selbst, was fur uns gut ist», sagt
Florian Eugster. Der 34-jahrige Rorschacher ist der Sprecher
der Gruppe, in der rund zehn Menschen mit geistiger und
korperlicher Beeintrachtigung vereint sind. Eugster kampft
fir die Selbstvertretung von Menschen mit Behinderung, er
vertrat die Gruppe «Wir fiir uns» auch an der Tagung «Behin-
derte Medizin?!» in Bern (siehe Haupttext). Damit Arztbesu-
che von Menschen mit geistiger Behinderung weniger unan-
genehm verlaufen, sollten die Arztinnen und Arzte unter
anderem Folgendes beachten: «Sprechen Sie uns direkt an
und nicht unsere Begleitperson.» «Sagen Sie uns, wenn Sie
uns anfassen.» «Horen Sie uns gut zu.» «Halten Sie Abma-

ethischen Fragen. «Wir wollen auch die Politik wachriitteln»,
sagt Facharzt Felix Brem. Die Medizin stehe gegeniiber
Menschen mit geistiger Behinderungin besonderer Verantwor-
tung - auch in der Schweiz. Bis weit ins 20. Jahrhundert hinein
wurden hierzulande zahlreiche als «geistesschwach» abge-
stempelte Menschen zwangssterilisiert: «Wir haben etwas
wiedergutzumachen.»

Mitbestimmen zu konnen, alles verstdndlich erklart zu
bekommen, etwas liber Alternativtherapien zu erfahren: Vieles
von dem, was sich Menschen mit Behinderung fiir ihre medi-
zinischen Versorgung wiinschen, wiirden die meisten anderen
ebenfalls sofort unterschreiben. «Wir haben alle einen fragilen

Anzeige

chungen ein.» Und: «Erklaren Sie uns alles in einfacher Spra-
che.» Das bedeute aber nicht, fligt Eugster sogleich an, «dass
wir wie Kinder behandelt werden mochten». Patientinnen
und Patienten mit geistiger Behinderung kénnen das Blatt zu
ihren Arztbesuchen mitnehmen und — mit Unterstiitzung von
Angehorigen oder Betreuenden —auch individuelle Anliegen
daraufvermerken. Zum Beispiel: «Ich habe Angst vor weisser
Kleidung.»

Seit einem halben Jahr ist der Arzte-FIyer nun im Umlauf, und
die Reaktionen von Betroffenen und Betreuern seien sehr
positiv, sagt Florian Eugster. Noch «keine grossen Reaktionen»
habe es hingegen von Arzteseite gegeben. Der Flyer ldsst sich
auf der Website der Gruppe herunterladen.

Korper. Wir sind alle verletzlich, besonders am Anfang und am
Ende des Lebens. Das erfordert Care-Beziehungen», sagte an
der Tagung Barbara Jeltsch-Schudel, Leiterin der Abteilung
Klinische Heilpddagogik und Sozialpddagogik an der Universi-
tdt Freiburg. Sie hob so eine Trennungslinie zwischen
Behinderten und Nicht-Behinderten ganz auf. ®

Weitere Informationen: www.vbmb.ch, www.sagb.ch,
www.wir-fir-uns.ch, www.samw.ch.de/Ethik/Richtlinien

RENTEX®: lhr Partner fur innovative
Textilversorgung

Der Zeitdruck in der Pflege ist hoch, denn rund um die Uhr wird eine professionelle
Betreuung der Patienten und Bewohner gefordert. RENTEX® unferstiitzt Sie bei den
zeitaufwendigen pflegefremden Tatigkeiten: Die Textile Logistik bringt alle Textilien
zeitnah und einsatzbereit dahin, wo Sie sie brauchen.

SaniRent AG
Gritlistrasse 1

9016 St. Gallen

Tel. 071 282 53 53
rentex@bernetgroup.ch
www.bernetgroup.ch

renyex

TEXTILE LOGISTIK
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CURA

Praxisnah und personlich.

Bildung, die weiter geht

o Zusatzausbildung fiir Pflegefachpersonen
mit ausldndischem Diplom

April 2013 bis Februar 2014, 20 Tage, Luzern

* Professionelle Angehérigenarbeit
Durchfihrung eines Angehorigenprojekts im
eigenen Betrieb
18. April 2013 bis 28. Mdrz 2014, 9 Tage, Luzern

* Durchfiihrung eines Skill- und
Grademix-Projekts
Organisatorische und kulturelle Veranderungs-
prozesse gestalten und leiten
August 2013 bis September 2014, 9 Tage, Luzern

Weitere Informationen und das Detailprogramm
finden Sie unter www.weiterbildung.curaviva.ch

CURAVIVA Weiterbildung  Abendweg1 6006 Luzern
Telefon 0414190172 weiterbildung@curaviva.ch
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«CURAtime» bietet mehr als Arbeitszeitanalyse

Strategiewechsel vom Pflegeheim
zum «Kompetenzzentrum Alter»

Alters- und Pflegeheimen steht seit zwei Jahren
das scannerbasierte Instrument «CURAtime» fiir
die Arbeitszeitanalyse zur Verfiigung. Die zweite
«CURAtime»-Tagung im August zeigte auf, welche
Bedeutung dieses System aus pflegerischer und
betriebswirtschaftlicher Sicht hat.

Von Thomas Bachinger, Geschéftsfiihrer Micro-MED

Schon fiihrte eine grosse Zahl von Institutionen aus verschiede-
nen Deutschschweizer Kantonen eine «CURAtime»-Analyse
durch. Mehr als 2,3 Millionen Datenséatze wur-

eine genauere Analyse, dass dies die Rapportzeit beim Schicht-
wechsel ist. Obwohl der Rapport nur eine Viertelstunde dauert, ist
durch die Doppelbesetzung aus beiden Schichten ein betrachtli-
cher Zeitaufwand damit verbunden. Solche Erkenntnisse sind es
unter anderem, die den Einsatz von «CURAtime» rechtfertigen.
Was wir dabei durchwegs erlebten, ist die offene Diskussionskul-
tur, wenn wir in den Workshops Situationen analysierten und
kritisch hinterfragten.
Bereits haben die ersten Heime die « CURAtime»-Analyse wieder-
holt, um zu Uberpriifen, ob initialisierte Verbesserungmassnah-
men im Prozessablauf auch im Zeitaufwand spiirbar sind. In die-
sem Zusammenhang ist es seit diesem Jahr auch moglich, dass
wir ergdnzend zum «CURAtime»-Leistungska-

den in der Zwischenzeit erhoben. In den zahl-
reichen Workshops konnten wir zusammen
mit den «CURAtime»-Kunden den Bereich Pfle-
ge und Betreuung aus einem ganz anderen Ge-
sichtswinkel betrachten. Die wahrend zweier
Wochen erfassten, sehr detaillierten Daten ei-
ner oder mehrerer Abteilungen geben ein ge-

Die Anteile an Pflege
und Betreuung sind
abhangig von der
Pflegephilosophie
der Heime.

talog einzelne Tatigkeiten auf Wunsch des Hei-
mes speziell und noch detaillierter erfassen
konnen. So erfasst «CURAtime» die Verabrei-
chungvon Medikamenten normalerweise unter
der Leistung «Behandlungspflege». Will ein
Heim diese Leistung unabhéngig erfassen, stel-
len wir einen Strichcode dafiir zur Verfiigung.

naues «Zeit»-Bild des betrieblichen Alltags.

Nattirlich ist die Frage, wie hoch der Anteil Pflege und der Anteil
Betreuungist, von zentralem Interesse, weil diese Prozentzahlen
ja die Grundlage fiir die Finanzierung darstellen. Ist es jetzt 70
zu 30%, 80 zu 20% oder 90% zu 10%? Die Erkenntnis nach 50
Workshops: Es gibt keinen einheitlichen Prozentsatz, der fiir alle
Heime gilt. Vielmehr ist die Verteilung abhéngig

Die erfassten Daten werden dann unter «Be-
handlungspflege» als Teilleistung «Verabreichung von Medika-
menten» zusdtzlich ausgewiesen.

Verschiedene Aspekte der Analyse
Es hat sich gezeigt, dass die zweiwdchige Dauer der «CURAtime»-
Analyse absolut ausreichend ist. Eine in einem

von der Pflegephilosophie des Hauses und vor
allem vom Pflegebedarf der Bewohnerinnen
und Bewohner. Auch haben wir Unterschiede
zwischen ldndlichen Gebieten und stadtischer
Agglomeration festgestellt.

Hat die Leistung «Abklarung und Beratung» ei-

Optimierung reicht
nicht. Es braucht
einen System-
wechsel in der
Organisation.

Heim tiber vier Wochen durchgefiihrte Analyse
verglichen wir mit einer Stichprobe iiber zwei
Wochen aus denselben Daten und konnten kei-
ne signifikanten Unterschiede feststellen.

Wichtigist hingegen, abzuschétzen, wie repra-
sentativ die Stichprobe von 14 Tagen fiir das

nen Spitzenwert zwischen 13 und 14 Uhr, zeigt

CURAVIVA 10|12 4 O

ganze Jahr ist. Im Kanton Glarus verglichen wir



bei einer kantonalen Analyse die Stichproben mit dem Patien-
ten-Mix des ganzen Jahres und hatten praktisch komplette Uber-
einstimmung. Wenn allerdings ein Heim sehr unterschiedliche
oder spezialisierte Abteilungen fiihrt, sollte man mehrere Abtei-
lungen oder das ganze Haus mit «CURAtime» analysieren. Es
zeigt sich also, dass eine Vollerfassung wahrend 365 Tagen nicht
sinnvoll ist. Das Prinzip der Realzeit-erfassung wahrend zweier
Wochen, wie es «CURAtime» praktiziert, liefert die erforderliche
und ausreichende Genauigkeit.

Potenzial fiir Verbesserungen

Anspruchsvoll fiir die Mitarbeiter ist die richtige Verbuchung der
Tétigkeiten, weshalb wir den Schulungsaufwand steigerten und
auch in Zukunft nach Wunsch des Hauses Angebote bereitstellen
werden. Generell erreichen wir eine hohe Qualitit bei der Erfas-
sung, auch dank einer systematischen Validierung der Daten
durch die Verantwortlichen in den Heimen und durch uns. In
den Workshops zeigte sich, dass bei praktisch allen Heimen Po-

tenzial fiir Verbesserungen besteht. Die quantitative, zeitbezo-
gene Optik von «CURAtime» muss dabei nicht im Konflikt mit
qualitativ guter Betreuung und Pflege der Bewohner stehen.

Zum Autor: Thomas
Bachinger ist Geschafts-
fihrer der Micro-MED AG.
Die Partnerfirma von
Curaviva Schweiz betreut
die technische Plattform
und die Abwicklung der
«CURAtime»-Projekte.

Zeitstudien sind auch Fuhrungsinstrumente

«CURAtime» scheidet nicht nur die KLV-pflichtigen
Leistungen aus, sondern bildet eine klare Berech-
nungsgrundlage fiir die Tarife und zeigt Erkennt-
nisse zum effizienten Einsatz des Personals.

Von Elke Wattinger, Geschaftsleiterin REDI AG Treuhand

Die Verordnung tiber die Kostenermittlung und die Leistungs-
erfassung durch Pflegeheime in der Krankenversicherung ist
seit 2002 in Kraft. Das Ziel ist definiert: Die Leistungen und die
Kosten der Krankenpflege miissen fiir jede Pflegebedarfsstufe
ermittelt werden kénnen. Mit den Daten will der Gesetzgeber
Kennzahlen erarbeiten, Betriebsvergleiche vornehmen, Tarife
und Globalbudgets errechnen und tiberpriifen, kantonale Pla-
nungen aufstellen, die Wirtschaftlichkeit berechnen und die
Kostenentwicklung aufzeigen.

Die Heime mit stationdrer Pflege haben sich seit der Einfithrung
der Verordnung schwer damit getan, das Gesetz einzuhalten.
Einer der Hauptgriinde lag darin, dass bis zur Einfithrung der
neuen Pflegefinanzierung die Ergebnisse der Arbeitszeitanaly-
se keinerlei Einfluss auf die Entschidigung der Krankenversi-
cherer hatte. Deshalb fragten sich viele, wozu

sequent verfolgt hat.

Wer die Betrachtungsweise verldsst, mit der Arbeitszeitanaly-
se «nur etwas fiir andere zu machen», erkennt schnell, dass
die betriebswirtschaftlichen Ziele einer Unternehmung nicht
von den Zielen der Krankenpflege-Versicherungsverordnung
(KLV) abweichen. Eigentlich interessiert sich primér das Un-
ternehmen fiir Kennzahlen, Tarifberechnungen, effiziente
Leistungserbringung und Kostenentwicklung. Dabei wird auch
erkennbar, dass nicht einfach das Gesamtergebnis fiir den
Betrieb massgebend ist, sondern dass er in allen Teilen und
Bereichen kostendeckend arbeitet. Angehdrige von Pflege-
heimbewohnenden werden klar den Anspruch stellen, dass
die Kostenteile, die von Gesetzes wegen die Krankenversiche-
rer und die o6ffentliche Hand tragen miissen, korrekt ausge-
schieden sind.

Akribische Sorgfalt auch bei den Lohnkosten nétig

Rund 70% der Kosten im Heimwesen sind Personalkosten. In

der Praxis ist zu beobachten, dass die Verantwortlichen im

Bereich der Belegkontierung von Kreditoren und Kassenaus-

gaben eine akribisch genaue Aufteilung auf Konten und Kos-

tenstellen vornehmen. Das ist gut und richtig so. Dieselbe
Sorgfalt und Genauigkeit wire flir den gross-

sie den Aufwand betreiben sollten.

Leider fehlten dadurch die Erfahrungswerte,
um auf einer guten Grundlage die Beitrdge von
Kanton und Gemeinden geméss der neuen
Pflegefinanzierung ab 2011 aushandeln zu
konnen. Es folgt somit einmal mehr die Er-

Die zeitbezogene
Optik von «CURA-
time» steht nicht im
Konflikt mit qualitativ
guter Betreuung.

ten Teil der Kosten, der Lohnsumme des Pfle-
gepersonals, unbedingt auch erforderlich, um
eine moglichst genaue Zuordnung auf die
Kostentrdger zu erreichen. Hierfiir bietet
«CURAtime» eine Anwendung zur korrekten
Berechnung der Kostenteile nach Finanzie-

kenntnis, dass viele Betriebe nur reagieren,
wenn es effektiv um Geld geht. Jedes Heim,
das die Grundlage zur Kostenermittlung noch nicht serios fiir
den eigenen Betrieb erarbeitet, kann sich gliicklich schitzen,
dass die 6ffentliche Hand ihre eigenen Ziele bisher nicht kon-

rungsgruppe und somit nach der Tarifbestim-
mung.

Aus betriebswirtschaftlicher Sicht bietet die Anwendung
jedoch noch wesentlich mehr. Durch die flexiblen Auswertun-
gen der Verteilung der geleisteten Stunden auf einen
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24-Stunden-Arbeitstag kann die Pflegedienstleitung die beste-
hende Einsatzplanung lberpriifen und zur Entlastung von
Spitzenzeiten Massnahmen personeller oder organisatori-
scher Art ins Auge fassen. Sehr interessant ist auch der Teil
der Strukturzeiten. Es handelt sich dabei um sogenannte nicht
verrechenbare Leistungen wie Rapporte, Pausen, Ausbildung
und anderes mehr. Der Anteil von rund 15 % pro Tag erstaunt
viele Mitarbeitende und Fihrungskrafte. Mit der Auswertung
und Analyse des eigenen Betriebes konnen die Beteiligten
Diskussionen um notwendigen Personalbedarfund mégliches
Optimierungspotenzial im organisatorischen Bereich sichtbar
machen und versachlichen.

Basierend auf den bisherigen Auswertungen nach KLV-pflich-
tigen und nicht KLV-pflichtigen Leistungen definierten die Be-
triebe die Strukturzeiten, Pensions- und Betreuungsleistungen
in der Summe als sogenannte Betreuungsleistung. Viele Aus-
wertungen zeigen einen mehr oder weniger grossen Anteil an
Pensionsleistungen, die das Pflegepersonal erbringt. Das kon-
nen Reinigungsarbeiten oder Mahlzeiten bringen und holen
sein. Mit Ausnahme von Lohnteilen hotelartiger Aktivierung
sind die Heime bisher davon ausgegangen, dass keine direkten
Lohne auf die Kostenstelle Pension gebucht werden. Die
Auswertung von «CURAtime» hat diese Annahme widerlegt.

Zur Autorin: Elke Wattinger
ist Geschéaftsleiterin der
REDI AG Treuhand, eines
Unternehmens, das KVG-
Heime, Schulen und sozia-
le Einrichtungen IVSE berat
und betreut.

Es empfiehlt sich, nach Feststellung der Anteile diesen Lohn
anteilmissig auf Pension zuzuweisen. Das Schema der Aus-
wertung «Kostenrechnung Curaviva Schweiz», das die Partner
der Koordinationsgruppe Langzeitpflege Schweiz (KGL) in
dieser Form verabschiedete, lasst keine Umlage von der Haupt-
kostenstelle Pflege und Betreuung auf den Kostentréager Pensi-
on zu. Die Ausscheidung des Lohnanteils gemass Auswertung
«CURAtime» muss also bereits im Lohnprogramm erfolgen.
Gehen wir davon aus, dass die Institutionen die Strukturkosten
wie in der Industrie im Verhaltnis der Herstellungskosten ver-
teilen, ergibt sich mit der Auswertung nach «CURAtime» eine
frappante Verdnderung der Anteile Betreuung und Pension.
Eine weitere interessante Aussage ist der Anteil Betreuung pro
Pflegestufe. Auch wenn eine leichte Steigerung mit der
Pflegebedirftigkeit sichtbar ist, entspricht diese nicht der
heute noch oft angewandten linearen Erhéhung nach Pflege-
stufen. Die schwer pflegebediirftigen Bewohner subventionie-
ren in diesem Fall klar die Bewohner der tiefen Stufen.

«CURAtime» deckt organisatorische Schwachen auf

Die Arbeitszeitanalyse mit «CURAtime» ist ein wichtiges
betriebswirtschaftliches Instrument, nicht nur zur Tarifbe-
stimmung und Dokumentation der Kosten, sondern gleichzei-
tig als Planungs- und Fiihrungsinstrument. Den Mitarbeitern
muss klar sein, dass die Analyse keine Kontrolle ist, sondern
auch die Aufdeckungorganisatorischer Schwéchen erleichtert.
Effizienz steigern heisst nicht gleich Personal abbauen,
sondern verbesserter Einsatz zur Férderung der Wirtschaft-
lichkeit und des Wohlbefindens der Mitarbeitenden. Die
Mitarbeitenden sehen optimierte Ablaufe héufig als Entlas-
tung, die sich positiv auf ihre Zufriedenheit auswirkt.
Nachteile wie die einer Momentaufnahme oder aussergewohn-
liche Einfliisse im Beobachtungszeitraum kénnen durch haufi-
gere Erhebungen gemildert werden. Den Kosten fiir die Erhebung
und Auswertung steht das Sparpotenzial durch Optimierung von
Abldufen und Dokumentation der gesetzlichen Grundlagen
gegeniiber - aus betriebswirtschaftlicher Sicht eine lohnende
Investition.

Analysen bilden Kernprozesse

der Pflege ab

Die Zeitstudien mit «CURAtime» erméglichen es,
die erbrachten Leistungen zu analysieren - und
sie geben tiefe Einblicke in die Arbeitsprozesse.
Die Analysen bieten eine gute Grundlage, einen
Strategiewechsel vom Pflegeheim zu einem
«Kompetenzzentrum Alter» zu vollziehen.

Von Stefan Knoth, Geschéaftsfihrer Curanovis
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«CURAtimen» ist ein einfaches Instrument zur Messung pfle-
gerischer Leistungen und deren Verteilung auf KLV- und Non-
KLV-Leistungen. Mit der Messung kénnen Leistungen in einer
Pflegeeinheit den Bewohnenden und den Mitarbeitenden zu-
geordnet, analysiert und interpretiert werden. Doch «CURA-
time» bietet weit mehr als die Beantwortung einfacher perso-
neller und okonomischer Fragen: Das Instrument stellt fest,
welche Leistungen zu welcher Tageszeit stattfinden, welche
Bewohnerinnen und Bewohner in ihren Leistungen stabil sind
und vieles mehr. Die Analyse einiger Heime zeigt tiberraschen-



de Ergebnisse, die Auswirkungen auf viele Bereiche haben:

B Verteilung KLV/Non-KLV: Die Verteilung der Leistungist nicht
linear. Die Anteile der Non-KLV-Leistungen hdngen stark von
der Situation der Bewohnenden ab.

B Verteilung tber 24 Stunden: Die KLV-Leistungen verteilen
sich nach traditionellem Pflegeverstandnis: Korperpflege am
Morgen, Diagnostik gegen Mittag und am frithen Abend,
Pflegeplanung am Nachmittag.

m Die Leistungsspitze der KLV-Leistungen ist nur teilweise
abhéngig von der Pflegestufe: Bei allen Pflegestufen liegt die
Leistungsspitze zu Beginn des Frithdienstes. Die Kurve verlduft
anschliessend bei tiefen Pflegestufen steil nach unten, in
hohen Pflegestufen bleibt sie hdher und fallt erst nach 18 Uhr
steil ab. Die Belastung in der Nacht ist iden-

betroffen sind: Der Zusammenhang zwischen Besa-Einschét-
zung und Pflegeplanung ist teilweise durchbrochen (Fokus
Krankenkassen-Audits), die geleistete Pflege stimmt nicht mit
der Pflegeplanung liberein, und die Pflegeleistung deckt sich
nicht mit der Zeitgutschrift geméss Besa-Einschéitzung.
Wenn Unterschiede bestehen, sind sie oft gleichzeitig an allen
drei Orten. Dies deutet darauf hin, dass die Pflegenden situa-
tiv-reaktiv arbeiten und nicht wie geplant und im Rahmen der
Besa-Einschatzung. Fiir die Bewohnenden muss sich dieses
Missverhaltnis nicht zwangsldufig negativ auswirken. Doch
es besteht ein Problem in der Legitimation und Finanzierung
der Leistungen. Als Handlungsansatz reichen hier klassische
«Optimierungsmassnahmen» nicht aus. Vielmehr geht es
darum, die Prozesse neu zu definieren. Dabei braucht es ein
Umdenken von der sogenannten Push- zur Pull-Strategie.
Bei der Push-Strategie handelt es sich um die gewachsene Zu-
teilung verschiedener Ausbildungsniveaus in

tisch bei allen Pflegestufen.

Nicht verrechenbare
Strukturzeiten
machen einen Anteil
von 15 Prozent pro
Tag aus.

B Non-KLV-Leistungen (Hotellerie und Pensi-
on) variieren abhéngiger von der Pflegestu-
fe: Die Spitze der Non-KLV-Leistungen bei
unteren Pflegestufen (Besa 1 bis 5) tiberlappt
sich mit der Spitze der KLV-Leistungen und

ein Team. Die einem Team zugeordneten Ar-
beitsprozesse sind «zuféllig», ebenso die zur
Verfligung stehende fachliche Expertise. In der
Regel werden Personen, die das Team verlas-
sen, durch gleichwertige oder weniger teure
Fachpersonen ersetzt. Dies geschieht oft unab-
hingig vom Anspruch der Prozesse. Die Dele-

fallt anschliessend kontinuierlich ab. In den

Besa-Stufen sechs bis neun steigt die Leistungskurve ab
7 Uhr steil an und hat ihren ersten Hoéhepunkt um 10 Uhr.
Die Spitze wird aber erst am frithen Nachmittag erreicht. Bei
den Besa-Stufen zehn bis zwolf gibt es zwei identische Leis-
tungsspitzen: eine um 10 Uhr, eine um 18 Uhr. In der Nacht
gibt es keine Unterschiede in allen Besa-Stufen.

Kluft zwischen Zeitbudget und umgesetzten Leistungen

Diese Beispiele zeigen - ohne vertiefte Analyse - grosse Aus-
wirkungen auf die Teamzusammensetzung, deren Arbeitsbe-
lastung und die Reaktion auf Bediirfnisse der Bewohner.

Die Besa- oder Rai-Einschétzung aller Bewohnerinnen und
Bewohner ist die Grundlage der Finanzierung. In vielen
Datensétzen wird eine deutliche Kluft sichtbar zwischen Besa-
Zeitbudget und umgesetzten Leistungen. Dabei gehen die Ab-
weichungen in beide Richtungen: Es werden zu viel oder zu
wenig Leistungen erbracht gegeniiber der Besa-Einschétzung.
Bei genauerer Analyse zeigt sich, dass alle drei Dimensionen

Zum Autor: Stefan Knoth,
Master in Health Sciences,
ist Inhaber und Geschafts-
flihrer von Curanovis —
Care Management»

gation verlduft ad hoc, je nach Situation und
Teamzusammensetzung.

Formulierung der Bewohnerprozesse kommt zuerst

Bei der Pull-Strategie sind die Bewohnerprozesse definiert in
ihrem fachlichen und quantitativen Anspruch. Die Teamzu-
sammensetzung entspricht diesem Anspruch weitestgehend.
Spezifischer Bedarf an Expertise konnen auch andere
Wohn-bereiche zur Verfligung stellen. Die Wohnbereiche
oder Ab-teilungen haben spezifische Schwerpunkte und
Kompetenzen.

Der Wechsel von der Push- zur Pull-Strategie macht es deut-lich:
Optimierung reicht nicht, es braucht einen Systemwech-sel in
der Organisation der Arbeitsteilung und Prozessorientierung
in der Langzeitpflege. Neben den inneren Anforderungen kom-
men noch eine Reihe dusserer Gegebenheiten dazu: die demo-
grafische Verdnderung, die Vermehrung spezifischer
Bewohnerkategorien (etwa Palliation oder Demenz), die
Schwierigkeiten in der Personalrekrutierung und die zuneh-
menden Anspriiche von Bewohnern und Angehdrigen.

Der erste Schritt in diesem Transformationsprozess liegt
darin, die Bewohnerprozesse zu formulieren und inhaltlich
abzugrenzen. Die bestimmenden Faktoren sind die Kunden-
bedirfnisse respektive das Kundensegment, die Finanzierung
der zu erbringenden Leistungen, die Angebots- und Ansprech-
strukturen und die verfiigbaren Fachkréfte.

«CURAtime» ist ein gutes Instrument, um die Kernprozesse
der Pflege abzubilden und genauer zu analysieren. Neben der
unmittelbaren Optimierung von Arbeitsprozessen bietet das
Instrument Hand, langfristige Strategieprozesse fundiert
anzu-gehen. In ihrer Wirkung tibertreffen sie die Analysen bei
weitem und machen heutige Pflegeheime zu Kompetenzzen-
tren und damit zu zentralen Akteuren in der Gesundheits- und
Altersversorgung der Schweiz. ®
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Lohrs Legislatur

«Mit der Zeit spurt man den eigenen Kompass,
den Anspruch des eigenen Gewissens, immer besser»

Die Sessionen leben zu einem wesentlichen Teil von den
einzelnen Geschaften, die vom Bliro der beiden Kammern
zur Behandlung angesetzt sind. Das Programm fiir die drei
Wochen ist jeweils dicht gefiillt mit verhandlungsreifen The-
men, die sich inhaltlich recht gut abgestimmt folgen. Die
Punkte im spannenden Wechsel- und teilweise auch Macht-
spiel zwischen National- und Standerat schnell und effizient
abzutragen, ist die Devise. Wie die Bedeutung der jeweiligen
Sachgeschifte einzuordnen ist? Nun, diese ist natiirlich sehr
unterschiedlich, wiirde ich diplomatisch antworten. Es ist
im weiteren gesamtgesellschaftlichen Kontext betrachtet
sicher nicht jeder eingebrachte Vorstoss von derselben Re-
levanz, aber deren Vielfalt ist eben auch der Spiegel der un-
terschiedlichen Interessen, die in diesem Land von seinen
Volksvertretenden wahrgenommen werden. Dass wir dies
frei und ungestort tun konnen, das ist unsere Schweizer
Demokratie, die ihren hohen Wert hat.

Die Komplexitat der verschiedenen Vorlagen ist sehr gross.
Das Fachwissen flir die Vorbereitungist entweder vorhanden
oder muss sich angeeignet werden. Sich anzumassen, alles
wissen zu konnen oder zu wollen, ist mit Bestimmtheit der
falsche Weg. Entscheidend ist fiir mich, neben meiner ganz
personlichen Einschétzung auf die verschiedenen wertvollen
Meinungen von Parteifreunden und Experten zu horen, bevor
ich mich festlege, wie ich abstimme. Gerne stehe ich dazu,
dass es sehr oft dusserst anspruchsvoll ist,

«Nach dem Tod von
Otto Ineichen und jetzt
Peter Malama ist mir
deutlich geworden, wie
begrenzt unser Dasein
auf dieser Welt ist.»

Christian Lohr, Nationalrat

Foto: zvg

punkte unseres Verhédltnisses gegeniiber der Natur. Oder
auch das heisse Eisen Steuerabkommen. Als Bewohner der
Grenzstadt Kreuzlingen glaube ich verstarkt um die Bedeu-
tung eines verniinftigen nachbarschaftlichen Zusammen-
lebens zu wissen. Ganz sicher diirfen wir selbstbewusster
auftreten, dabei aber nie tiberheblich werden. Dann habe ich
aus diesen neuerlichen Tagen in Bern jedoch auch Anregun-
gen flir die Energiepolitik erhalten, die uns in den kommen-
den Jahren noch mit viel Strom erfiillen wird, woher dieser
auch immer kommen mag...

Neben der mehr oder weniger routinemassig laufenden Ab-
wicklung der Tagesgeschafte bewegen mich in diesem Sep-
tember im Bundeshaus allerdings weitere

richtig - wenn man dies iberhaupt so abso-
lut sagen kann - zu entscheiden. Es muss
fir mich selber und mein Gewissen stim-
men, diesen Anspruch versuche ich konse-
quent zu verfolgen. Ob ich damit immer
dem Willen meiner Wahlerinnen und Wah-
ler entspreche und auf der Parteilinie liege?

Ganz sicher diirfen
wir Deutschland
gegeniiber selbst-
bewusster auftreten,
aber nicht tber-
heblich werden.

Ereignisse. Mit dem Tod von Peter Malama
habe ich nach dem Hinschied von Otto In-
eichen im Mdrz in Kiirze einen zweiten
Ratskollegen verloren. Wie sehr ist mir in
diesem Moment deutlich geworden, wie
begrenzt unser Dasein auf dieser Welt ist.
Auch flir mein politisches Wirken kann
dies nur bedeuten, dass ich mich an die mir

Was mir am meisten Unterstilitzung bietet,
ist die erfahrene Erkenntnis, dass man mit
der Zeit den eigenen Kompass immer besser splirt. Den Rich-
tungszeiger beschrifte ich mit dem Begriff «Fairness», weil
ich mich nach diesem Grundsatz in meinem Denken und
Handeln immer orientieren will.

Personlich spiire ich eine verstdrkte Kompetenz in Sozial-,
Gesundheits- und Gesellschaftsfragen. In diesen Bereichen
ist es mirim Bundeshaus und in den Medien schon gelungen,
mir ein gewisses Gehor zu verschaffen. Ich nehme neben
fachspezifischen Positionen ethische Grundhaltungen ein,
die zum Nachdenken anregen sollen. Gerade in dieser
Herbstsession nehme ich aber auch mein Interesse, meinen
inneren Antrieb wahr, mich mit weiteren Themen ausein-
anderzusetzen. Die Agrarpolitik beinhaltet mitunter Kern-
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wichtigerscheinenden Anliegen rasch und
entschlossen heranbegebe. Es ist mir jedoch auch klar, dass
ich wieder einmal im Leben gefordert bin, mit Grenzen um-
zugehen. Diese haben nichts mit meiner Behinderung zu
tun, sondern mit den nattirlichen Lebenslinien, dem Rah-
men, der uns gesetzt wird. Mit den zur Verfiigung stehenden
Mitteln und Kraften haushalterisch umzugehen, dasist eine
politische Aufgabe. Aber im besonderen Sinne eben auch
eine menschliche. ®

Der Autor: Christian Lohr, CVP-Nationalrat und Journalist aus
dem KantonThurgau, zieht in der Kolumne «Lohrs Legislatur»
nach jeder Session flir die Fachzeitschrift Curaviva Bilanz. Lohr
ist der einzige Rollstuhlfahrer im eidgendssischen Parlament.




Kurznachrichten

Korrigenda

Falsche Bezeichnungen

In der letzten Ausgabe sind der Redak-
tion der Fachzeitschrift von Curaviva
argerliche Fehler unterlaufen. Im Arti-
kel «Zwischen Selbstbestimmung und
Flrsorgepflicht» wurde die «Nationale
Ethikkommission im Bereich der Hu-
manmedizin NEK-CNE» zur «Eidgenods-
sischen Ethikkommission» verkirzt.
Diese gibt es zwar auch, aber sie ist fiir
den Ausserhumanbereich zustdndig
und hat mit der Stellungnahme zur Pa-
tientenverfligung nichts zu tun. Zudem
weist die Autorin darauf hin, dass ihr
Text auf der NEK-CNE-Stellungnahme
basiert. Schliesslich legt die Autorin Wert
darauf, dass sie nicht Professorin an der
Universitat Zirich und der Artikel allein
aus ihrer Tatigkeit bei der Ethikkommis-
sion hervorgegangen ist. Die Redaktion

bedauert diese Ungenauigkeiten.

Anzeige

Ausland

Elektronik statt Heim

Das Deutsche Institut flir angewandte
Pflegeforschung (dip) hat in 30 Seni-
orenwohnungen in Trier und Umgebung
modernste Sensor- und Kommunikati-
onstechnik installiert, welche die alltag-
lichen Lebens-, Erndhrungs- und Haus-
haltaktivitdten der Bewohnerinnen und
Bewohner registrieren. Sobald Verdnde-
rungen und Abweichungen festgestellt
werden, werden die Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter «Pflegestlitzpunkt» der
Sozialstation Trier alarmiert. Das dip er-
hofft sich, dass die Technik erkennen
hilft, wenn eine «Hilflosigkeitssituation»
eintritt. Auch «schleichende Prozesse»
im téglichen Leben, deren Ursache be-
stimmte Erkrankungen sein konnen, sol-
len dank der Uberwachungstechnik frith-
zeitig bemerkt werden kdnnen.
Frankfurter Allgemeine Zeitung

Wissenschaft

Transplantation der Darmflora

Eine Transplantation der Darmflora
kann alteren Menschen, die an Durch-
fall leiden, Heilung bringen. Das berich-
ten US-Forscher. So unappetitlich es
klingen mag: eine fdkale Transplanta-
tion - das heisst, die Ubertragung des
Stuhls Gesunder - zeigte bei mehr als 90
Prozent der Betroffenen schnell einen
glinstigen Effekt. Zudem halte die Wir-
kung lange an. Fiir die Betroffenen sei
die Transplantationstherapie eine ei-
gentliche Erlésung. Erfolg verspricht die
Methode auch bei Menschen mit Alters-
diabetes. Verpflanze man Darmflora
von schlanken Spendern in den Darm
iUbergewichtiger Diabetiker, verbesse-
re sich die Empfindlichkeit fiir Insulin.
Das Problem bei Diabetes: die mangeln-
de Antwort der Zellen auf Insulin.
Frankfurter Allgemeine Zeitung

CURAVIVA

10. bis 12.Juni 2013, Luzern

brennender Alltagsfragen
11. bis 13. September 2013, Luzern

Ethik: ein Ausweg aus dem Konflikt
11. bis 13. November 2013, Luzern

als Gesamtpaket gebucht werden.

Praxisnah und personlich.

Bildung, die weiter geht

Ethik in sozialen Institutionen

* Ich fiihre — also werte ich! (Ethik kompakt 1)
Ethik als Fihrungsinstrument im Heimalltag

o Ethikforum — Selbstgemacht (Ethik kompakt 2)
Moderation eines Ethikforums zur Bearbeitung

« Es ist eine verfahrene Situation (Ethik kompakt 3)

Die Kurse Ethik kompakt 1 bis 3 konnen je einzeln oder

Weitere Informationen und Anmeldung unter:
www.weiterbildung.curaviva.ch/management

CURAVIVA Weiterbildung Abendweg1l 6006 Luzern
Telefon 0414190172 weiterbildung@curaviva.ch

Prasentation.
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Einzigartiges Design —
Komfort - _
gutes Handling

Der Multifunktionsstuhl SELLA gewahrleistet
dank seinen Vorteilen Erleichterung sowohl
fur Patienten als auch fir das Personal. :
Verschiedene Ausfihrungen und Farben.
Verlangen Sie unsere Unterlagen oder eine

Topol AG, Aengermatte 94, CH-4936 Kleindietwil
Tel. +41 62 923 04 43 Fax +41 62 923 04 41, info@topol.ch, www.topol.ch
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Fachbereich Alter - www.curaviva.ch

Informationen aus dem Fachbereich Alter

Fachkongress Alter 2013
14./15. Februar 2013 in Lausanne

CURAVIVA.CH

o
e

FACHKONGRESS ALTER
EINE BRANCHE 1M RASCHEN WANDEL
MANAGEMENT ~ HOCHALTRIGKEIT ~ DEMENZ - PERSONAL

14./15. FEBRUAR 2013 - CONGRES BEAULIEU LAUSANNE

Die Detailarbeiten fiir den flinften nationa-
len Fachkongress zum Thema Alter ist 2013
in Lausanne sind abgeschlossen.

Das Kongressprogramm, die Kurzportraits
der Referierenden sowie weitere Details
finden Sie unter www.congress.curaviva.ch.

Wir freuen uns, lhnen ein spannendes und
vielseitiges Kongressprogramm anbieten zu
konnen. Fiir die Plenumsreferate wie auch
fiir die Themenblocke haben sich namhafte
Referenten /-innen verpflichtet.

Der Fokus des Fachkongresses liegt auf den
folgenden Themenbereichen:

— Betriebswirtschaft und Management

— Demenz

— Hochaltrigkeit

— Personal und Bildung

Der Donnerstag, 14. Februar 2013 wird von
einem franzosischen und einem deutschen
Philosophen er6ffnet und von Bascha Mika,
Publizistin (Berlin), und Barry Bittman,
Neurologe aus den USA, beendet. In den
Wahlblécken kdnnen Sie aus einer Viel-

zahl von Referaten auswahlen. Ebenfalls

am Donnerstag bieten wir erstmals einen
Workshop zum Thema «Finanzpolitik versus
Sozialpolitik?» an.

Auch das erweiterte Abendprogramm
verspricht viel Uberraschendes mit

«Slama/ Griinspan bilingue» —eine satiri-
sche bilingue Zusammenarbeit und dem
anschliessenden Konzert von a-live, ein
A-cappella-Show-Act der besonderen Art.
Der anschliessende Apéro riche rundet den
ersten Kongresstag ab.

Am Freitag, 15. Februar 2013, eroffnet
Hans-Georg Hausel, Psychologe, und Jac-
ques Pilet, Journalist und Publizist bei
«|'Hebdo», die Tagung. Danach folgen
Referate zu Themen wie Qualitatsmanage-
ment, Angehorigenarbeit und Changema-
nagement. Das Schlussplenum steht unter
dem Zeichen «Wissenschaftsabenteuer»

- Bertrand Piccard, Ballonfahrer, Solarflugpi-
onier, Forscher und Psychiater, wird Sie mit
seinen Ausfiihrungen in den Bann ziehen.

Sie erhalten in den nachsten Tagen die
detaillierte Kongresszeitung mit den Kurz-
exposés der Referentinnen und Referenten.

Wir freuen uns auf lhre Anmeldung unter
www.congress.curaviva.ch.

CURAVIVA.CH

Markus Leser
Leiter Fachbereich Alter

Veranstaltungen
Impulstag 1

«Attestlernende AGS EBA»

14. November 2012
www.bildungsangebote.curaviva.ch

Fachkongress Alter 2013
14. und 15. Februar 2013 in Lausanne
www.congress.curaviva.ch

Neue Publikationen
«Integrierte Versorgung — Verbund-
I6sungen fiir integrierte Versorgung
und Betreuung im Altersbereich»

«Von der Vision zum Projekt — Neu-
bau, Erweiterung oder Sanierung
eines Alters- und Pflegezentrums»

www.curaviva.ch — Publikationen

Diverses

Laufend neue Informationen:
Studien — abgeschlossene Studien zu
unterschiedlichen Themen
www.curaviva.ch/studien

Dossiers — Hintergrundinformationen
zu Politik und Sachthemen
www.curaviva.ch/dossiers

Arbeitsinstrumente — Hilfsmittel und
Vorlagen fiir die tagliche Arbeit

www.curaviva.ch — Arbeitsinstrumente

Projektbeschriebe des FB Alters
www.curaviva.ch/projekte —
Projektiibersicht FB Alter

Die Rubrik liegt ausserhalb der redaktionellen
Verantwortung.

Der Inhalt wird vom Fachbereich Menschen
im Alter von CURAVIVA Schweiz gestellt.

CURAVIVA SCHWEIZ - Fachbereich Alter - Zieglerstrasse 53 - Postfach 1003 - 3000 Bern 14 - Tel. 031 385 33 33 - alter@curaviva.ch
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Der Gesundheitslogistiker.
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... und tiber 300 weitere renommierte
Aussteller erwarten Sie.



Die fiihrende Software fiir soziale Institutionen:

Loborse
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LObOf Je effizienter die Software, desto mehr Zeit bleibt fiir den Menschen.
Lobos 3.X unterstitzt und entlastet die Mitarbeitenden umfassend und
LOBOS Informatik AG Wil’kUﬂgSVO”.
Bahnstrasse 25
8603 Schwerzenbach Wenn Sie mehr wissen méchten, fragen Sie uns oder unsere Kunden.
Airport-Business-Center 64 Eine umfangreiche Referenzliste finden Sie im Internet.
3123 Belp

Tel. 044 825 77 77

info@lobos.ch
www.lobos.ch
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