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Ansciger

Wertvolle Entlastung
durch freiwillige Einsatze

30. Oktober: Tag der pflegenden und betreuenden Angehorigen

Karl ist anders. Er braucht
Betreuung rund um die Uhr. Seit
25 Jahren richtet sich das Leben
seiner Eltern und seines Bruders
nach seinen Bediirfnissen. Sie
bringen - wie unzidhlige andere
betreuende Angehorige — mit viel
Liebe und enormem Engagement
einen grossen Einsatz. Sie alle
verdienen Entlastung.

VON REGULA ZELLWEGER

Die Mutter ruft Karl, der im unteren
Geschoss des Einfamilienhauses be-
schéftigt ist. Der Sohn reagiert nicht.
Die Mutter steht auf, steigt die Treppe
hinab, man hort sie argumentieren.
Zusammen kommen sie hinauf. Karl
entdeckt das Gebdck auf dem Tisch
und hiipft, wie ein kleines Kind quiet-
schend vor Freude, mit grossen Spriin-
gen herum. Karl ist 25. Das Gebick
hat er zusammen mit seiner Mutter
gebacken. Karl ist hyperaktiv und hat
von Geburt an eine Autismus-Spekt-
rum-Stérung.

Anders als andere Kinder

Vor 25 Jahren freuten sich Katharina
und Gerhard Weingartner sehr auf ihr
erstes Kind — und als Karl nach drei
Jahren mit Paul einen Bruder bekam,
schien das Gliick perfekt — wenn Karl
nicht irgendwie «schwierig» gewesen
wire. «<Was machen wir nur falschy,
fragten sich die besorgten Eltern und
Verwandte und Freunde gaben gut ge-
meinte Ratschldge, wie man den Jun-
gen zu erziehen habe - aber auch Vor-
wiirfe und Kritik. Erst als Karl etwa
drei Jahre alt war, wurde klar, dass
sich Karl langsamer entwickelte als
andere Kinder. Als endlich die Diagno-
se Autismus-Spektrum-Stérung fest-
stand, waren die Eltern fast erleich-
tert, weil sie nun eine Erklirung hat-
ten und sich nicht mehr schuldig fiih-
len mussten, dass sich ihr dlterer Sohn
anders verhielt als gleichaltrige Kin-
der. Bis die Diagnose feststand — aber
auch spiter - kam Karl aber auch in
eine «Miithle» von Untersuchungen
und Therapien, die den Eltern ab und
zu zu schaffen machte. Sie setzen alles
daran, dass Karl entsprechend seinen
Moglichkeiten gefordert wurde — da-

Karl liebt es, mit Wasser zu spielen. Seine Eltern haben ihm einen eigenen Brunnen geschenkt. (Bild Regula Zellweger)

mals, heute und in Zukunft: Thr gan-
zes Leben ist geprdgt von ihrem behin-
derten Kind, das sie tiber alles lieben.

Autistenschule

Karl kam in einen heilpddagogischen
Kindergarten und danach besuchte er
die Schule der «Stiftung Kind & Autis-
mus» in Urdorf. Zuhause legten die El-
tern grossen Wert auf klare Struktu-
ren. Sie setzten konsequent Grenzen —
keine leichte Aufgabe, die viel Energie
und Durchhaltevermogen erfordert.
Unter anderem weil andere Eltern ih-
re Kinder nicht gern mit Karl spielen
lassen wollten, entwickelte sich eine
tiefe Beziehung zwischen Karl und sei-
nem jlingeren Bruder Paul. Sie schlie-
fen im gleichen Zimmer und der Klei-
ne verstand oft schon vor den Eltern,
wenn Karl etwas wollte, es aber nicht
ausdriicken konnte. Irgendwie hatten
sie eine eigene Sprache und auch heu-
te, Paul ist Student, haben die beiden
eine liebevolle Beziehung.

Karl liest viel und hat spezielle
Interessen. Beispielsweise fiir Sirenen
— er kennt alle Typen und kann sie
nach Gehor genau unterscheiden und
benennen. Er schreibt auch gern

Geschichten. Und er mag Tiere. Er
weiss alles tiber Fossa, auch Frettkat-
zen genannt, eine auf Madagaskar
endemische Raubtierart. Die Eltern
unterstiitzen Karls Interessen. Karl hat
alle Zoos angeschrieben und schliess-
lich reiste die Familie nach Duisburg,
wo es Fossa im Zoo gibt.

Entlastung

Karls Eltern meldeten sich vor vielen
Jahren beim Entlastungsdienst in
Zirich an. Sie machten erste Erfahrun-
gen mit externen Betreuungsperso-
nen. Voller Dankbarkeit erzdhlen sie,
wie die Chemie stimmen muss, damit
ein gemeinsames Engagement fiir Karl
moglich ist. Geliebt hatte Karl bei-
spielsweise eine Maturandin, sie hat-
ten eine Menge Spass zusammen.
Auch Studenten, Hausfrauen und Pen-
sionierte kamen zum Einsatz. Wein-
gartners legen Wert auf Vertrauens-
wiirdigkeit, Zuverldssigkeit, achtsa-
men Umgang mit Karl, Diskretion und
ein Interesse an Karls Handicap, damit
die Betreuer sein Verhalten und seine
Bediirfnisse verstehen.

Nach sechs Jahren in der Stiftung
Kind & Autismus wechselte Karl in die

Uber 170000 Frauen und Minner be-
treuen und pflegen in der Schweiz
ihre Familienmitglieder. Sie helfen
ihrem behinderten Kind, der demen-
ten Schwiegermutter oder dem
schwerkranken Partner und leisten
damit einen wichtigen Beitrag im
Gesundheitssystem - dies meist ab-
seits vom Rampenlicht. Rund um
den 30. Oktober, dem Tag fiir pfle-
gende und betreuende Angehorige,

30. Oktober, Tag der Betreuenden

soll sich das dndern. Es finden in der
ganzen Schweiz Aktionen statt. Die
sechs gemeinniitzigen Ziircher Organi-
sationen Alzheimervereinigung, Ent-
lastungsdienst, Pro Infirmis, Pro Se-
nectute, Schweizerisches Rotes Kreuz
und Spitex Verband tragen mit regio-
nalen Geschichten aus dem Kanton
dazu bei. Ziel ist es, den grossen Ein-
satz der pflegenden und betreuenden
Angehorigen ins offentliche Bewusst-

sein zu rufen. Denn miissten die von
ihnen jihrlich geleisteten 64 Millio-
nen Stunden bezahlt werden, wire
diese Arbeit 3,5 Milliarden Franken
wert. Angehorige, die ihre kranken,
behinderten oder betagten Familien-
mitglieder betreuen, werden ermu-
tigt, sich Unterstiitzung zu holen,
bevor sie an ihre Grenzen stossen.

Mehr Infos unter www.angehoerige-pflegen.ch.

HPS Hagendorn. Wihrend dreier Jahre
(in der Oberstufe) lebte er in einer be-
treuten Wohngruppe - eine Ver-
schnaufpause fiir die Eltern.

Arbeiten in einer Behinderten-
werkstatt

Heute arbeitet Karl gern in einer
Werkstatt der Stiftung BSZ in Seewen.
Er ist stolz, dass er mit einer selbstge-
schriebenen Geschichte an einem
Kunstprojekt in einer Galerie mitwir-
ken durfte. Fiir Katharina Weingartner
bedeutet Karls Arbeitsstelle morgens
und abends je rund zwei Stunden Au-
tofahrt, denn Karl miisste zu oft um-
steigen — noch ist er nicht so weit, den
Weg mit offentlichen Verkehrsmitteln
zu bewidltigen. Karl trigt immer eine
rote Miitze. So erkennt man ihn von
Weitem.

Katharina und Gerhard haben ihr
Leben weitgehend den Bediirfnissen
von Karl angepasst und kénnen dem
auch positive Aspekte abgewinnen.
Mit der Diagnose bekamen sie eine
schwierige Aufgabe. Sie haben sie voll
und ganz angenommen. Heute sagt
Katharina Weingartner: «Das Kind gab
mir Selbstwert. Ich habe jeden heraus-
fordernden Tag mit ihm geschafft —
und darauf darf ich auch etwas stolz
sein.»

Aufgabe annehmen

Wie andere arbeitende Menschen hat
Karl auch Ferien. Seine Eltern haben
ihm ein Handy geschenkt und konnen
sich darauf verlassen, dass er heim-
kommt, wenn sie ihn telefonisch dazu
auffordern. Deshalb darf er in Aeugst
allein losziehen. Im Dorf kennt man
Karl. Die Mutter lacht: «Ilhn kennen
mehr Leute als uns!» Seine Leiden-
schaft gehort dem Wasser, er liebt
Brunnen. Vor der Garage hat er einen
eigenen, hier spielt er mit dem Was-

Autismus

Der Begriff «Autismus» kommt aus
dem Griechischen und bedeutet
«auf sich selbst bezogen sein». Um
die ganze Bandbreite der Erschei-
nungsformen und Ausprigungen
abzudecken, spricht man von Au-
tismus-Spektrum-Stérungen (ASS).
Sie werden von den Weltgesund-
heitsorganisationen zu den tief-
greifenden Entwicklungsstérungen
gerechnet, sind also keine Krank-
heit. Wesentliche Merkmale sind
eine verdnderte sensorische Wahr-
nehmung, eine Beeintrdchtigung
der gesamten Kommunikation und
Sprache, eine Storung des Sozial-
verhaltens sowie sehr spezifische
Interessen und stereotype Verhal-
tensmuster.

serschlauch. Auch seine jetzige Betreu-
ungsperson, die zwei Mal monatlich
einen Samstagnachmittag mit ihm
meist im Freien verbringt, geht auf
diese Vorliebe ein, sucht mit ihm
Brunnen oder picknickt an Weihern
und Bédchen. Karl kommt von diesen
Ausfligen immer glicklich heim.
Weingartners nutzen diese Zeit, um
die Dinge zu erledigen, die sie nicht
speditiv und konzentriert tun kénnen,
wenn Karl zuhause ist. Auch wenn sie
einmal beide zusammen ausgehen
mochten, iibernimmt die Betreuungs-
person.

Denn da wo Karl ist, ist immer
etwas los!

Atempausen

Die Deutschschweizer Nonprofit-
Organisation  «Entlastungsdienst
Schweiz» schafft Atempausen, in
denen Betroffene Kraft tanken
konnen. Sie bietet Menschen und
Familien, die von einer chroni-
schen Krankheit, einer Behinde-
rung oder Demenz betroffen sind,
Hilfe und Unterstiitzung an. Die im
Stundenlohn angestellten Betreu-
ungspersonen des Entlastungs-
dienstes kiimmern sich zuverldssig
und liebevoll um die ihnen anver-
trauten Menschen. Dabei stehen
Aktivititen wie Spielen im Freien,
Geschichten vorlesen, Ausfliige,
Begleitung an Veranstaltungen
oder Hilfe beim Essen auf dem Pro-
gramm.

Betreut werden Kinder, Jugend-
liche und Erwachsene mit Ein-
schrinkungen. Die Betreuung er-
folgt zu Hause bei den Familien
oder ausserhalb und findet regel-
madssig — stundenweise, halbtags
oder tageweise — statt. Fiir den Ent-
lastungsdienst bezahlen die Fami-
lien zwischen 25 und 28 Franken
pro Stunde.

ANZEIGE

Montag-Freitag 14.00-22.00 Uhr, Samstag 10.30-22.00 Uhr
Sonntag 10.30-20.00 Uhr (Schlusstag 10.30-18.00 Uhr)
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