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Anerkennung fiir die Arbeit — betrevender

Angehdriger mit Berufstdtigkeit

Der Bundesrat schlégt konkrete Massnahmen vor, um befreuende Angehdrige zu unterstitzen, die neben ihren Betreu-

ungsaufgaben erwerbstdtig sind. Die Vernehmlassung lauft bis Mitte Oktober.

Texte: Lise Tran — Foto: Vera Markus

80 Millionen unbezahlte Arbeitsstunden
wurden 2016 fur hilfsbediirftige Kinder und
Erwachsene in der Schweiz geleistet, wie das
Bundesamt fiir Statistik (BfS) angibt. Dabei
arbeiteten rund 330000 Personen im er-
werbsfihigen Alter entweder als betreuende
oder pflegende Angehdérige unentgeltlich.
Sie sind hidufig uberlastet, leiden an Er-
schépfung und anderen gesundheitlichen
Problemen. Denn viele betreuende Angehd-
rige gehen ausserdem einer Erwerbstitigkeit
nach. Diese Doppelbelastung geht an die
Substanz und beeintrichtigt die berufliche
Karriere. Der Bundesrat schligt deshalb eine
Reihe von Massnahmen fiir Berufstitige vor,
die Betreuungsaufgaben tibernehmen.
Eine der vorgeschlagenen Massnahmen for-
dert eine gesetzliche Verpflichtung zur
Lohnfortzahlung bei kurzen Abwesenheiten
fur die Betreuung von Angehorigen. Solche
Kurzabsenzen werden von rund zwei Drit-

teln der Unternehmen bereits heute gewéhrt

und teilweise abgegolten. Eine weitere

Massnahme sieht eine zeitlich beschrinkte
Entschidigung fiir Eltern vor, die ein Kind
pflegen, das wegen einer Krankheit oder ei-
nes Unfalls gesundheitlich schwer beein-
trichtigt ist. Dafiir missen erwerbstitige
Eltern heute in den meisten Fillen unbe-
zahlten Urlaub nehmen, sich selbst krank-
schreiben lassen oder ihre Arbeit voriber-
gehend aufgeben. In Zukunft sollten sie die
Moglichkeit haben, innerhalb eines Zeit-
raums von 18 Monaten maximal 14 Wochen
bezahlten Betreuungsurlaub zu nehmen. Um
die Betreuungsarbeit von Angehérigen bes-
ser anzuerkennen, sollen zudem bereits bei
leichter Hilflosigkeit Betreuungsgutschrif-
ten gewihrt werden.

insieme fordert insbesondere, dass bei
Spitalaufenthalten von Kindern mit
schwerer Behinderung der ausgesetzte In-
tensivpflegezuschlag ersetzt werden soll.
Leider wird die zusitzliche Betreuung auf-
grund von Geburtsgebrechen nicht bertick-

sichtigt.
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Zuhause im Kreis der Familie — Tag und Nacht

Betreuende Eltern organisieren ihren Alltag nach den Bedirfnissen ihrer Tochter oder ihres Sohnes mit Behinderung.

Selbst wenn sie auf einen Assistenzbeitrag und Entlastungsdienste zdhlen kénnen — sie leisten Enormes. Wir haben eine

Grossfamilie auf ihrem Bauernhof in Goldau und eine Kleinfamilie in der Néhe des Zugerbergs besucht.

Text: Susanne Schanda - Fotos: Vera Markus, kpf

Die schmale Strasse schlingelt sich vom Bahnhof Arth-Goldau durch
satte Matten zum Bauernhof der Familie Mettler. Luzia Holdener
vom Entlastungsdienst «Zyt ha» von insieme Innerschwyz hilft He-
lena Mettler dabei, dem 21-jihrigen Marcel einen Schutzhelm auf-
zusetzen, und geht mit ihm spazieren. Sie stiitzt ihn, zusammen gehen
sie langsam die Strasse hinauf. Hinter dem Haus setzt er sich auf eine
Liege und tberldsst ihr den Fuss fiir die Massage.

Luzia Holdener kommt nur einmal in der Woche fir zwei Stunden
zu Mettlers. Die tibrige Zeit kiimmert sich die Grossfamilie um den
Sohn, der seit einer Impfschidigung im Alter von drei Jahren geistig
behindert ist. Von den 16 Kindern ist das jiingste 11, der dlteste Sohn
34 Jahre alt. Zwolf von ihnen wohnen noch zuhause. Helena Mettler
ist Hausfrau und erledigt daneben die Buchhaltung fiir den Bauern-
hof. «Mein wichtigster Auftrag ist die Betreuung von Marcel. Manch-

mal 16st mich mein Mann oder eines der Kinder ab und ich gehe

dafiir zwei Stunden Kirschen pfliicken oder heuen», sagt sie. Die Be-

o

hinderung ihres Sohnes habe ihr lange Miithe gemacht. Schliesslich
habe sie sie akzeptieren kénnen und spiire auch die Bereicherung.
«Ich habe durch ihn gelernt, innezuhalten in der tiglichen Betrieb-
samkeit.» Marcel hat nie eine Schule in einer Institution besucht,
sondern wurde von Heilpddagoginnen zuhause unterrichtet. Daneben
agierten gelegentlich auch zwei seiner Schwestern als Lehrerinnen.
«Sie imitierten die Heilpidagogin, liuteten an der Tire und kamen
mit einer Schulmappe in die Stube zu Marcel», erzihlt Helena Mett-
ler. Die Geschwister kiimmern sich auf unterschiedliche Weise um
ihren Bruder. Maria badet und rasiert ihn, wenn sie nach Hause
kommt, eine andere Schwester kocht ihm etwas Besonderes. Sein
Zwillingsbruder Martin hat ein besonderes Verhiltnis zu Marcel, er
sei wie ein Anwalt seines Bruders, der ihn auch in schwierigen Situ-
ationen, etwa in der Pubertit, verteidigt hat.

Der Alltag bei Mettlers folgt einem klaren Stundenplan. Morgens

um 7 Uhr schaut die Mutter bei Marcel ins Zimmer. Wenn er schon

Die Mutter ist in der 18-képfigen Grossfamilie die wichtigste Bezugsperson fiir den 21-jihrigen Marcel Mettler.
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wach ist, steht er auf und folgt ihr in die Kiiche. Dort hilft sie ihm
auf seinen Stuhl, fixiert ihn und gibt ihm seine Ovo zu trinken. Nach
dem Friihstiick geht er entweder wieder ins Bett oder begleitet seine
Mutter, die den Haushalt macht. «Das Kochen ist eine echte Heraus-
forderung. Wenn es schon gut riecht und er noch nichts anfassen darf.
Er wartet gar nicht gern. Ich muss immer aufpassen, dass er nicht zu
nah an den Herd kommt und sich an den heissen Pfannen verbrennt.»
Um 14 Uhr steht ein Spaziergang auf dem Plan, nicht weit,ums Haus
herum oder in den Stall die Tiere ansehen. Um 15 Uhr erhilt er sei-
ne Ovo in der Flasche, aus der er selbstindig trinken kann. Um 16.30
richtet sie Marcel das Zvieri, Brot, Butter und Konfitiire. Dann kom-
men die Kinder nach Hause und machen Betrieb, was er sehr genies-
se. Um 19.30 gibt es Znacht fiir die ganze Familie, wobei Marcel be-
sonders die Nihe des Vaters suche. Abends sitzen alle zusammen in
der Stube, spielen oder unterhalten sich. Fernseher gibt es keinen.
«Das wiirde unser Familienleben storen», sagt Helena Mettler. Gegen
21.45 beginnt mit Wickeln, Zahneputzen und Pyjama Anziehen das
Ritual zum Ende des Tages.

Helena und ihr Mann Alois Mettler kommen bald ins Pensionsalter.
Den Bauernhof wird der ilteste Sohn ibernehmen. Und die Betreu-
ung von Marcel? «Das erwarten wir von keinem der Kinder. Wir
machen es, solange wir eben kénnen, danach miissen wir ihn wohl in

ein Heim geben», sagt seine Mutter.

24 Stunden Prdsenz, taglich, ein Leben lang

Fur die Familie Della Rossa in Zug beginnt der Tag, wenn andere
noch schlafen. Manchmal wacht die 11-jihrige Julia schon um 3 Uhr
auf, ihr fehlt aufgrund ihrer Behinderung das Schlaf-Hormon. Keine
Nacht gleicht der andern im Mehrfamilienhaus in der Nihe des Zu-
gerbergs. Melanie Della Rossa hilft Julia aus dem Bett, wischt und
wickelt sie, zieht sie an und fiihrt sie an der Hand die Treppe hinun-
ter in die Kiiche. Dort setzt sie Julia in den Therapiestuhl und fixiert
sie, damit sie nicht gleich wieder aufsteht. Die Mutter gibt ihr das
Frihstiick, putzt ihr die Zihne und setzt sie aufs WC. «Obwohl Julia
24 Stunden am Tag Windeln trigt, machen wir zusitzlich WC-Trai-
ning.» Das Midchen ist hyperaktiv und kennt keine Gefahren, hat
Absenzen und epileptische Anfille, weshalb es stindig tberwacht
werden muss. Diagnose: Angelman-Syndrom und Cerebralparese. Sie
kann nicht sprechen und kommuniziert deshalb mit Fotos und Sym-
bolen auf einem Talker, kann aber nicht mitteilen, wenn sie Schmer-
zen hat oder ihr jemand unrecht tat. «Wenn sie weint, kdnnen wir nur
ritseln und vermuten, was der Grund sein konnte. Das belastet sehr»,
sagt Melanie Della Rossa. Zum Gliick wohnen ihre Eltern und ihre
Schwester im selben Haus und haben sie von Anfang an unterstiitzt.
Mit ihrem Mann wechselt sie sich am Wochenende in der Betreuung
ab. «Wir sind stark als Team, unterstiitzen uns gegenseitig und sptiren,
wenn der andere nicht mehr kann. Julia bestimmt unser Leben als
Familie. Es bedeutet 24 Stunden am Tag Prisenz, lebenslang», sagt

die Mutter. Einer regelmissigen Erwerbstitigkeit kann sie nicht nach-
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Julia mit ihrer Mutter Melanie Della Rossa.

gehen, nicht einmal im Teilpensum. Wann immer sie Zeit hat, schreibt
sie. «Das ist fiir mich meine Therapie.» 2011 berichtete sie auf der
Homepage juliadellarossa.ch erstmals 6ffentlich tiber ihre Erfahrun-
gen als betreuende Mutter. 2013 griindete sie den Angelman-Verein,
den sie seither als Prisidentin fihrt. Vor zwei Jahren startete sie den
Blog: www.facebook.com/JuliaderWeg. «Ich schreibe auch tber
schwierige Situationen ehrlich, ohne zu beschonigen. Das gibt ande-
ren Eltern Kraft.» Die Umwelt reagiert positiv und nimmt Anteil.

Julia geht an viereinhalb Tagen in der Woche in die Heilpidagogische
Schule. «Das gibt mir etwas Luft, um fiir unseren Sohn da zu sein,
meine sozialen Kontakte zu pflegen und den Haushalt und die anfal-
lenden Biroarbeiten zu erledigen», sagt Melanie Della Rossa. Ende
2017 erschien ihr Buch iber die ersten zehn Jahre im Leben Julias
mit dem Titel «Ohne Liebe ist es nicht zu schaffen!». Dank dem As-
sistenzbeitrag kann die Familie heute tageweise oder fiir die Entlas-
tung am Wochenende Betreuungspersonen anstellen. Meist Studen-
tinnen, die soziale Berufe ergreifen wollen. «Eine Assistentin brauche
ich, wenn ich mit Julia zum Arzt muss, als Begleitung fur die Hippo-
therapie, fir die Freizeitgestaltung fiir Julia in den Ferien oder wenn
ich mal krank bin.» Abends braucht es zwei Personen, um Julia zu
baden und gegen 21 Uhr «bettfertig» zu machen. Gegen 22.30 kehrt
an guten Tagen Ruhe ein fiir ein paar Stunden. Da jede Nacht anders
ist, weiss man nie, fiir wie lange. Melanie Della Rossa schitzt die fa-
milidre und professionelle Unterstlitzung, jedoch: «Zu wissen, dass es
sehr schwierig ist, Julias Betreuung 24 Stunden abzudecken bei einem

Ausfall meinerseits, bringt mich oft an die Grenzen.» e



