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Editorial

Brechen wir das Tabu endlich!

Robert Joosten
Vizeprasident AGILE.CH
Foto: zVg

Unsichtbare Behinderung sichtbar machen: Das will die
neue Nummer der Zeitschrift «Behinderung & Politiky.
Natdrlich gibt es nicht nur eine unsichtbare Behinde-
rung, sondern eine Vielzahl sehr unterschiedlicher Be-
hinderungen, die nicht auf den ersten Blick zu erkennen
sind. In dieser Ausgabe ist die Rede von Menschen, die
mit einer psychischen Behinderung
leben, mit dem Asperger-Syndrom,
mit Narkolepsie, Hdmophilie und
Schadel-Hirn-Trauma. Damit kon-
nen wir den Fokus auf mehrere un-
serer Mitgliedorganisationen rich-
ten: auf die Gruppe fir Massnah-
men und Aufnahme flr psychisch
Kranke (Graap-Association), die
Schweizerische Hamophilie-Gesellschaft (SHG), die
Schweizerische Vereinigung flr hirnverletzte Menschen
(FRAGILE Suisse) und die Schweizerische Narkolepsie
Gesellschaft (SNaG).

Unsichtbare Behinderungen haben unterschiedliche
Grinde: genetische, umweltbedingte, zufallige, multi-
faktorielle. Manche von ihnen begleiten die Betroffenen
von Geburt an, andere tauchen im Laufe des Lebens
auf. Weil sie nicht wahrnehmbar sind, sind sie haufig
verkannt und nicht anerkannt. Davon betroffene Men-
schen werden oft stigmatisiert und fir Simulanten und
Betruger gehalten, was schreckliche Folgen fir alle ihre
Lebensbereiche hat. Unsichtbare Behinderungen sind
haufig Synonym flr den sozialen und beruflichen Aus-
schluss, fur Verarmung oder unmenschliche Behand-
lung. Das ist der Fall in Indien, wo tausende Frauen mit

« Der berufliche und
soziale Ausschluss von
Menschen mit unsicht-

baren Behinderungen
ist gang und gdbe.»

psychischen oder geistigen Behinderungen von ihren
Familien in Institutionen eingesperrt werden. Dort wer-
den sie «schlimmer als Tiere» behandelt. Nachzulesen
ist das im Artikel «Unsichtbar, deshalb inexistent» von
Catherine Rouvenaz.

Die Lage in der Schweiz ist zwar nicht so dramatisch,
aber der berufliche und soziale Ausschluss von Men-
schen mit unsichtbaren Behinderungen ist gang und
gabe. Die 7. Revision der Invalidenversicherung (die
offiziell «Weiterentwicklung der IV» heisst), die Ursula
Schaffner in ihrem Artikel «Funktionieren, wie es die
Gesellschaft erwartet, dank der 7. IVG-Revisiony» auf-
greift, will den beruflichen Ausschluss von - vor allem
jungen - Menschen mit psychischen Erkrankungen be-
kampfen. Um aber auf Wiederein-
gliederungs-und Integrationsmass-
nahmen hoffen zu diirfen, muss
man das Risiko eingehen, seine
unsichtbare Behinderung sichtbar
zu machen. Bedauerlich ist, dass es
vor allem die Betroffenen und die
Gemeinschaft sind, die dieses Risi-
ko auf sich nehmen, nicht aber die
Unternehmen, wie Ursula Schaffner am Ende ihres Ar-
tikels betont.

Unsichtbare Behinderungen sichtbar zu machen, ist
schliesslich das beste Mittel, um gegen Stigmatisierung
und Vorurteile zu kdmpfen. Die breite Offentlichkeit,
Arbeitgeber und Politiker missen tber unsichtbare,
haufig zu wenig wahrnehmbare Behinderungen infor-
miert werden. Es muss etwas getan werden dafir, iber
die Wirklichkeit von Menschen mit unsichtbaren Behin-
derungen aufzuklaren und aufzuzeigen, dass es dabei
nicht um eingebildete Behinderungen geht! Die Fach-
leute haben ihre Rolle zu spielen, aber die direkt Betrof-
fenen sind die Expertinnen und Experten in eigener
Sache. Sagt der Vizeprasident von AGILE.CH, der mit
einer psychischen Erkrankung lebt! «
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Schwerpunkt

Funktionieren, wie es die Gesellschaft
erwartet, dank der 7. IVG-Revision

Der Bundesrat stellt in der 7. IVG-Revision zwei Gruppen von Personen ins Zentrum: einerseits Junge
mit Schwierigkeiten am Ende der Schulzeit und beim Ubergang in die Ausbildung und die Zeit
danach, andererseits psychisch erkrankte Personen. Beide Zielgruppen sollen dank verstarkter
Unterstiitzung den Weg in die Arbeitswelt oder zuriick an eine Arbeitsstelle finden.

In der Regel sind ihre gesundheitlichen Beeintrachti-
gungen oder ihre Behinderungen nicht sichtbar, doch
sichtbar sind sie in den Statistiken der IV: Jugendliche
bis 25 Jahre und Personen mit psychischen Krankhei-
ten, die eine IV-Rente beziehen. Ihre Anzahl nimmt nicht
im gleichen Mass ab, wie etwa jene von Personen mit
Krankheiten des Bewegungsapparats.

Durchhalten

Remo (25) studiert an der ETH Zirich Maschinenbau.
Er steht kurz vor dem Abschluss seiner Ausbildung.
Immer wieder zweifelt er an sich selbst und glaubt nicht

daran, das Diplom zu schaffen. Eine Arbeit in der ersten
Halfte des Studiums hatte ihn derart gefordert, dass er
anschliessend einen psychischen Zusammenbruch er-
litt. Seither kampft er wiederholt mit depressiven Epi-
soden. Er kann sich oft kaum zum Lernen und zum
Schreiben seiner Masterarbeit aufraffen. Bis jetzt hat
er durchgehalten, dank der Unterstitzung einer Wohn-
kollegin und Gespréachen mit seinen Eltern. Diese kom-
men allerdings an ihre Grenzen.

Wahrend fast 30 Jahren hat die heute 50-jahrige Elvira
ihren Traumjob zur Zufriedenheit des Betriebs und in

Menschen mit psychischen Erkrankungen verbergen sich aus Scham vor Verletzungen und Ausgrenzungen. Foto: zVg
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gutem Einvernehmen mit ihren Kolleginnen und Kolle-
gen erfillt. Kaum jemand in der Umgebung wusste,
dass sie mit der Diagnose Schizophrenie lebt. Sie hatte
gelernt, mit der Krankheit umzugehen und nahm bei
Bedarf ihre Medikamente. Mit dem Alterwerden hauf-
ten sich die krankheitsbedingten Schiibe; eine Depres-
sion und weitere gesundheitliche Einschrankungen
kamen hinzu. Elvira konnte ihre bisherigen Leistungen
immer weniger erbringen, und es kam zu Schwierigkei-
ten am Arbeitsplatz. In einem langwierigen Prozess
musste sich Elvira schliesslich eingestehen, dass sie
ihre geliebte Stelle nicht halten konnte. Das hat ihr Le-
ben und ihre Identitat bis ins Innerste erschittert.

Weder Remo noch Elvira sah und sieht man etwas an.
Remo steht vor dem Eintritt ins Berufsleben, Elvira
muss ihr Leben grundsétzlich neu ausrichten. Kann und
soll die IV den beiden dabei helfen?

Verhetzt und stigmatisiert

Uber Jahre hinweg hat vor allem die SVP Menschen mit
Behinderungen und chronischen Krankheiten verhetzt.
Besonders solche mit psychischen Erkrankungen wur-
den als ganze Gruppe diffamiert. Aber auch Junge wur-
den als arbeitsunwillig verschrien. Immer wieder laute-
te der Vorwurf, IV-Rentenbeziehende bekdmen zu viel
Geld und erlaubten sich auf Kosten der wirklich und
hart arbeitenden Bevolkerung ein gutes Leben. Nach
und nach wurde diese Verunglimpfung bis weit ins bur-
gerliche und sogar ins linke Lager salonfahig. Die an-
dauernd wiederholte Behauptung setzte sich schliess-
lich unverriickbar als Glaubenssatz in vielen Kopfen
fest: Menschen mit psychischen Erkrankungen kdnnten
arbeiten, wenn sie nur wollten. Die Predigt der SVP
ebnete damit den Weg zu den letzten drei IVG-Abbau-
vorlagen.

Dass die Gruppe von psychisch Kranken sehr heterogen
ist, dass die Lebenslaufe kaum linear sind, dass sich
viele Menschen jahrelang mit ihren Krankheiten arran-
gieren, sie verbergen aus Angst, stigmatisiert und aus-
gegrenzt zu werden und dennoch enorme Leistungen
erbringen, wurde nicht zur Kenntnis genommen. Dass
sich viele Unternehmen jahrelang auf Kosten der Allge-
meinheit umstrukturierten und nicht mehr verwendba-
re Mitarbeitende der IV Uberliessen, wurde ausgeblen-
det. Dass in vielen Kantonen und Gemeinden Schulso-
zialarbeit als unndtig und zu teuer abqualifiziert wurde
und wird, dass der hochgelobte Kantdnligeist das Zu-

sammenspiel von Schule und Berufswelt stark er-
schwert bis verunmadglicht, wurde offenbar vergessen.

Die von den Polemikern Herabgesetzten verbergen sich
oft aus Scham vor Verletzungen und Ausgrenzungen.
Die Verhetzer nltzen dies ihrerseits schamlos aus und
verbreiten ihre Parolen umso dreister.

Unsichtbare sprechen und zeigen sich

Storytelling ist heute in und entspricht dem Zeitgeist,
Themen zu personalisieren und zu individualisieren. So
kommen seit einigen Jahren auch Menschen mit Behin-
derungen und Krankheiten in den Medien vermehrt
selbst zu Wort und zeigen ihr Gesicht. Die Frau mit einer
bipolaren Stérung erzahlt in der Tageszeitung, mit wel-
cher Anstrengung sie trotz ihrer Erkrankung den Ar-
beitsplatz behalten kann. Das Fernsehen zeigt einen
jungen Mann an seiner Lehrstelle, die er nach einigen
Anlaufen trotz durftiger Schulbildung und (noch) man-
gelhafter Sozialkompetenz gefunden hat. Der Manager
mit Burnout wird zum Medienhype.

OECD-Bericht I6st 7. IVG-Revision aus

Im Jahr 2014 stellte die OECD in einem Bericht fest,
dass das Schweizer IV-System gut funktioniere. Es be-
stinden aber Mangel bei der Begleitung von Jungen und
von psychisch kranken Menschen. Der Bundesrat nahm
die Anregungen der OECD auf fiir die Lancierung der 7.
IVG-Revision.

l

Die Organisation fur wirtschaftliche Zusammenarbeit und
Entwicklung OECD ist ein internationaler Staatenverbund,
der liberalen und marktwirtschaftlichen Idealen verpflich-
tet ist. Die Einwohner der Mitgliedlander verfiuigen Gber
ein hohes pro-Kopf-Einkommen. Die Schweiz ist Mitglied
der OECD.

Nicht mehr Zahlen und Leistungsabbau stehen im Zen-
trum der neuesten IVG-Revision, nein, die IV will sich
nun ausdricklich um jene Personen kiimmern, die man
mit den bisher vorhandenen beruflichen Eingliede-
rungsmassnahmen noch nicht erreicht. Namentlich
werden Schulabbrecher genannt oder Junge, die ihre
Lehre nicht schaffen oder nach der Lehre keine feste
Arbeitsstelle finden. Auch Personen mit psychischen
Erkrankungen gehdren zur Zielgruppe der 7. IVG-Revi-
sion. Neuerdings wird argumentiert, dass die Erwerbs-
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fahigkeit fir den Erhalt und die Wiederherstellung ihrer
psychischen Gesundheit besonders wichtig sei.

Deshalb sollen mit der Revision die Eingliederungs-
massnahmen fur die beiden genannten Personengrup-
pen ausgebaut werden. Fallen junge Personen am Ende
der Schulzeit und/oder in der Lehre auf, beteiligt sich
die IV an den Kosten fiir Coaches oder andere Fachper-
sonen, welche die Jungen begleiten. Die bestehende
Friherfassung soll auf psychisch erkrankte Personen
ausgeweitet werden, bevor sie ihre Stelle verlieren. Sie
und ihre Vorgesetzten sollen langer begleitet und bera-
ten werden. Und die bereits angebotenen Integrations-
massnahmen sollen in Zukunft mehrmals zugesprochen
werden konnen.

Daneben wird, wie schon in der Revision 6b, die Einfiih-
rung eines teilweise linearen Rentensystems vorge-
schlagen. Weiter soll die Liste der Geburtsgebrechen
uberarbeitet werden. Die Behandlungskosten fir die
auf der Liste aufgefiihrten Geburtsbehinderungen wer-
den von der IV Gbernommen. Die Revision soll fur die
IV und den Bundeshaushalt «kostenneutral» sein. Das
heisst: Menschen mit Behinderungen und chronischen
Krankheiten bezahlen den Ausbau der Eingliederungs-
massnahmen und den Umbau der Geburtsgebrechens-
liste mit einem Leistungsabbau in der Héhe von rund
einer Viertelmilliarde Franken.

Was meint die Praxis?

Im Gesprach mit zwei erfahrenen Job-Coaches wollte
AGILE.CH erfahren, ob die vorgeschlagenen Massnah-
men der aktuellen IVG-Revision aus Sicht der Praxis
sinnvoll sind und was die grossten Herausforderungen
bei der beruflichen (Wieder-)Eingliederung sind.

Personen mit Schizophrenie, mit bipolaren Stérungen,
mit Depressionen, mit somatoformen Symptomen neh-
men die Dienste der Job-Coach einer psychiatrischen
Klinik in Anspruch. Es sind jingere und éltere Personen
beiden Geschlechts, deren Selbstbild und Leistungsfa-
higkeit in ganz unterschiedlicher Auspragung durch eine
psychische Erkrankung erschuttert wurde. So wie zum
Beispiel jene von Remo und Elvira. Die Job-Coach be-
gleitet die Klienten/Klientinnen, denn sie mochten trotz
gesundheitlichen Einschrankungen wieder arbeiten.
Zusammen sucht man nach Lésungen, um die durch
die Krankheit bedingten Stérungen am Arbeitsplatz
einzuschranken. In fast jedem Coaching steht dabei ein

Thema im Mittelpunkt: Wie viel will und kann jemand
von seiner/ihrer Krankheit am Arbeitsplatz zeigen? Die
von der IV finanzierten Instrumente sind beim (Wieder-)
Eingliederungsprozess hilfreich. Und es ist forderlich,
wenn sie zeitlich verlangert werden. Denn damit der
Weg zurlick zur Arbeit gelingen kann, muss genug Zeit
dafiir gewahrt werden. Es kann Jahre dauern, bis je-
mand seine Krankheit akzeptieren und mit ihr leben
kann. Wichtig ist fir die Job-Coach, «Ehrfurcht vor die-
sem Prozess zu habeny. Aber auch das Arbeitsumfeld
muss unterstitzt werden, also Vorgesetzte und Kolle-
ginnen. Nicht selten sind Personen mit psychischen
Erkrankungen stark auf sich selbst fokussiert und neh-
men kaum wahr, wie sich ihre Krankheit auf Arbeitskol-
leginnen und Familienangehdrige auswirkt. Verstéandnis
im Umfeld kann aber erst entstehen, wenn eine Krank-
heit benannt wird und sichtbar werden darf. Es ist al-
lerdings ein dauernder Balanceakt, den Personlichkeits-
schutz in einem so heiklen Gebiet zu respektieren und
gleichzeitig gentgend offen zu sein, damit Vorgesetzte
und Kolleginnen Einfiihlungsvermdgen entwickeln kon-
nen.

Auch in der Institution, die junge Frauen und Méanner
mit kognitiven Beeintrachtigungen ins Arbeitsleben be-
gleitet, hat die Job-Coach eine zentrale Bedeutung. Sie
ist mit den jungen Menschen unterwegs in ein mog-
lichst eigenstandiges Berufsleben. Dazu gehort etwa,
die Wunschvorstellungen des jungen Praktikers fur Ge-
baudeunterhalt, der Chef auf einem Gemeinde-Werkhof
werden mdchte, mit der Realitat in Ubereinstimmung
zu bringen. Oder die Job-Coach gibt in Arbeitsteams
Hinweise fur personelle und raumliche Gestaltungen,
die fur eine erfolgreiche Integration notwendig sind.
Damit konnen mdgliche Konflikte vor Ausbruch vermie-
den werden. Ausschlaggebend ist auf jeden Fall, dass
die Beratung und Begleitung genligend lange gewahrt
wird. Wenn die Integration schliesslich gelingt, erfillen
neue Kollegen, neue Kolleginnen ihre Aufgabe dusserst
motiviert und loyal. Sie tragen in Betrieben viel bei zu
einer stabilen und arbeitsamen Atmosphére.

Ubereinstimmend finden beide Job-Coaches, dass es
in den letzten Jahren sehr viel schwieriger geworden
sei, Arbeitsplatze in der freien Wirtschaft zu finden fir
Menschen, die den heutigen Leistungsanforderungen
nicht gewachsen sind. Eine wesentliche Aufgabe sehen
beide darin, die Bereitschaft bei Patrons und Unterneh-
men zu wecken, liberhaupt Personen mit Behinderun-
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gen oder Krankheiten zu begegnen. Denn wer einem
konkreten Menschen begegne, der kdnne Vorurteile
und Angste ab- und Versténdnis aufbauen.

Beide Job-Coaches stellen fest, dass ihre Klientinnen
und Klienten manch angeblich gesundem Menschen
Anstdsse geben kdnnen, gangige Leistungsbilder in Fra-
ge zu stellen. Gerade Méanner wiirden stark erschittert,
wenn sie nicht mehr so funktionieren, wie es die Ge-
sellschaft erwartet.

Dem Druck begegnen

Sichtbar werden dirfen, auch und gerade wenn nicht
(mehr) alles funktioniert, dazu kann die 7. IVG-Revision
beitragen. Dank den erweiterten Massnahmen kdénnen
junge Menschen mit gesundheitlichen Schwierigkeiten
und psychisch Erkrankte neue Perspektiven gewinnen.
So kdnnte Remo seinen Master in Maschinenbau ab-
schliessen und damit gestarkt auf Stellensuche gehen.
Elvira ihrerseits kann zusammen mit ihrem Betrieb ihr
gelungenes 30-jahriges Arbeitsleben wurdevoll ab-
schliessen. Und sie erhalt, wenn es denn sein muss,
eine IV-Rente aus der 1. und aus der 2. Saule.

Ketzerisch fragt man sich allerdings, ob beispielsweise
die Job-Coaches nicht dem Druck Vorschub leisten, der
in der heutigen Arbeitswelt vorherrscht. Denn externe
und vom Staat bezahlte Fachpersonen kiimmern sich
nun um Schwierigkeiten, wenn jemand dem Leistungs-
druck nicht mehr gewachsen ist. Dadurch werden Pro-
bleme individualisiert, Fragen nach dem Anpassungs-
bedarf in der Arbeits- und Wirtschaftswelt stellen sich
nicht mehr. Die Unternehmen ihrerseits kénnen, dank
von der 6ffentlichen Hand finanzierten Geschenken wie
Einarbeitungszuschiissen, Begleitung der Mitarbeiten-
den oder der Ubernahme von Versicherungsprémien
durch die 1V, risikofrei die Anstellung von Menschen mit
Behinderungen ausprobieren. Sie kdnnen ihr Sozialp-
restige verbessern und gewinnen im Idealfall motivier-
te und loyale Angestellte. In friiheren Zeiten hiess dies:
Die Gewinne privat, die Mihsal dem Staat! Sind also
die Unternehmer die wahren Unsichtbaren, die ans
Licht geholt und mit Pflichten versehen werden miss-
ten? «

Ursula Schaffner
Bereichsleiterin Interessenvertretung und Sozialpolitik, AGILE.CH
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Schwerpunkt

Keiner schaut hin

Behindert ist nicht gleich behindert. Und «nicht sichtbar behindert» ist nicht gleich «nichtbehin-
dert». Viele Behinderungen sind von aussen nicht sichtbar. Ist das ein Gliick? Sind Behinderungen,
die auf den ersten Blick nicht zu sehen sind, weniger schlimm? Wie lebt man mit
einer «unsichtbaren Behinderung»?

Bei «Behinderung» denken viele Menschen automa-
tisch an Menschen im Rollstuhl, an Blinde oder Men-
schen mit amputierten Gliedmassen, also direkt sicht-
bare Einschrankungen. Aber nicht jede Behinderung ist
auf den ersten Blick zu erkennen - manchmal auch
nicht auf den zweiten. Es gibt zahlreiche Behinderun-

Autismus, Narkolepsie oder Multiple Sklerose? Ob diese junge
Frau mit einer dieser unsichtbaren Behinderungen lebt, kann man
auf den ersten Blick nicht erkennen. Foto: zVg

gen, deren Symptome fiir andere erst sichtbar werden,
wenn die Betroffenen ihre Angst vor Ausgrenzung tiber-
winden und dies zulassen (siehe Artikel Seite 4). Das
geht von Sehbehinderungen uber Organfunktionssto-
rungen bis hin zu psychischen Einschrankungen. «Nicht
sichtbar behinderty ist aber nicht gleich «nichtbehin-
derty. Vor allem bei nicht sichtbaren Symptomen man-
gelt es haufig an Verstandnis. Es kommt zu Vorurteilen
und Fehleinschatzungen durch andere. Denn was nicht
sichtbar ist, wird schnell auch in seiner Existenz ange-
zweifelt. Fur die betroffenen Personen kdnnen diese
Umstande eine gehdrige Herausforderung darstellen.

Welche Erfahrungen machen Menschen mit ihren un-
sichtbaren Behinderungen? Inwiefern kommt es im Um-
gang mit anderen zu Schwierigkeiten? Flihlen sie sich
von anderen diskriminiert oder benachteiligt? «Behin-
derung & Politik» hat bei Betroffenen nachgefragt. Der
Beitrag auf Seite 11 von FRAGILE Suisse, der Schwei-
zerischen Vereinigung fur Menschen mit Hirnverletzung
und Angehdrige, gibt Einblicke in das Leben von Men-
schen mit Hirnverletzungen. Die Schweizerische Nar-
kolepsie Gesellschaft (SNaG) berichtet im Artikel «Nicht
sicht-, aber spurbary auf Seite 14 Uber die Vor- und
Nachteile unsichtbarer Behinderungen. «Von aussen
gesehen, scheint es dir gut zu geheny - drei Betroffene
der Fondation Graap (Groupe d’acceuil et d’action psy-
chiatrique) erzahlen tberihre Erfahrungen als Menschen
mit psychischen Behinderungen.

Den Anfang macht die Schweizerische Hamophilie-Ge-
sellschaft (SHG). Sie ist die Patientenorganisation fir
Menschen mit Blutgerinnungsstérungen, wobei die be-
kannteste die Hdmophilie — die Bluterkrankheit — ist. <

Silvia Raemy
Bereichsleiterin Kommunikation, AGILE.CH
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Schwerpunkt

Wen weihe ich ein?

Auch wenn dank medizinischem Fortschritt vieles besser wurde: Die Behinderung bleibt da - und da-
mit die Unsicherheit. Wann sag ich es? Wem sag ich es? Gedanken eines Vaters.

Im Bereich «Behinderungy gibt es ganz unterschiedliche
Nuancen. Es gibt Menschen, denen man aufgrund einer
Korperbehinderung schon von weitem ansieht, dass sie
nicht sind wie der Durchschnitt. Bei anderen merkt man
erst im Gespréch, dass da eine leichte kognitive Ein-
schréankung vorhanden sein konnte. Hinzu kommt, dass
viele Menschen mit Behinderungen gelernt haben, sich
unserer normativen Gesellschaft anzupassen. Kiirzlich
berichtete die Presse Uber einen blinden Barkeeper, der
seine Behinderung jahrelang vor seinem Arbeitgeber
verbergen konnte. Das ist eigentlich kaum zu glauben,
aber er hatte offenbar gelernt, seine fehlenden visuellen

Der junge Hamopbhile ohne sichtbare Behinderungen. Foto: zVg

.

Leistungen durch herausragende Fahigkeiten auf einem
anderen Gebiet zu kompensieren.

Medizinischer Fortschritt 6ffnet Tiren...

Als Geschéftsleiter der Schweizerischen Hamophi-
lie-Gesellschaft (SHG) und Vater von zwei hamophilen
Sohnen kenne ich vor allem den Bereich der unsicht-
baren Behinderungen. Unsichtbar - das war diese chro-
nische Krankheit, bei der die Blutgerinnung aufgrund
eines genetischen Defekts nicht oder nur teilweise
funktioniert, friher nicht. Bis weit in die 80er-Jahre
konnte ein Betroffener seine Probleme nicht verste-
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cken. Wegen nicht optimal behandelter Einblutungen in
die Gelenke, vor allem Knie, Ellenbogen und Fuss, wa-
ren diese haufig beschadigt und die Beweglichkeit stark
eingeschrankt. Dank der enormen medizinischen Ent-
wicklung in den letzten 30 Jahren sind die meisten Be-
troffenen von Menschen mit sichtbaren zu Menschen
mit unsichtbaren Behinderungen mutiert. Die Lebens-
qualitat hat sich in der Folge massiv verbessert, eben-
so die Lebenserwartung. Heute fihlt sich der junge
Hamophile auch nicht mehr als klassischer Mensch mit
Behinderung. Ihm stehen im Leben fast alle Tiren offen
- fast, denn Eishockey- oder Fussball-Profi zu werden,
bleibt weiterhin ein Traum.

...allerdings nicht alle

Auch bei einem Menschen mit unsichtbarer Behinde-
rung ist nicht alles eitel Sonnenschein. Die bleibende
chronische Krankheit holt ihn immer wieder ein, bei-
spielsweise wenn das hamophile Kind in den Kinder-
garten kommt. Die Eltern stehen dann vor der Frage:
Informiere ich die anderen Eltern am Elternabend (iber
die versteckte Krankheit? Wen in der Verwandtschaft,
unter den Nachbarn, in der Arbeitswelt weihe ich ein?
Soll ich als Betroffener bei einer Stellenbewerbung die
Hamophilie erwahnen? Wann rede ich mit meiner Freun-
din dariiber? Wie verhalte ich mich, wenn ich merke,
dass mein Umfeld mit dem Umstand nicht zurecht-
kommt? Wie viel Riicksichtnahme und Verstandnis kann
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ich verlangen, wenn ich wegen einer akuten Blutung
mal einen halben Tag immobil bin? Das kann teilweise
eine Gratwanderung sein. Als Vater habe ich die Erfah-
rung gemacht, dass es meist forderlich ist, die Krank-
heit offen anzusprechen. Friher oder spater kann sie
nicht mehr verheimlicht werden, und dann besteht die
Gefahr, dass Geriichte und Halbwahrheiten kursieren,
die fir den Betroffenen nicht von Vorteil sind.

Der Balanceakt

Ein Mensch mit unsichtbarer Behinderung muss lernen,
in seinem Leben situativ zu entscheiden, ob und wann
er sich outen will. Mit der Zeit entwickelt er daflir zwar
ein Gespr, ist aber trotzdem nicht davor gefeit, den
einen oder anderen in seinem Umfeld damit zu Gber-
fordern. Tendenziell stelle ich fest, dass Menschen mit
unsichtbaren Behinderungen nicht auffallen und so
normal wie moglich erscheinen wollen; ein gesellschaft-
licher Druck, dem man sich nur schwer entziehen kann.
Je besser der Betroffene zu seiner Einschréankung ste-
hen kann, desto weniger Stress hat er damit, einer
Norm zu genlgen. Denn wenn wir ehrlich sind: Auch
wir so genannt «Normalen» haben unsere unsichtbaren
Behinderungen. «

Jorg Krucker
Geschéaftsleiter der Schweizerischen Hamophilie-Gesellschaft
(SHG)
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Leben mit unsichtbaren Behinderungen

Vor fiinf Jahren hatte Sandra J. einen Hirnschlag. 2004 erlitt Gabriel S. einen Arbeitsunfall. Ihre Ge-
meinsamkeit? Sandra J. und Gabriel S. leiden beide an den unsichtbaren Folgen.

Sandra J.
Foto: zVg

Sandra J.: Panikattacken setzen ein

Die Probleme zeigen sich einige Tage nach ihrem Spi-
talaustritt. Panikattacken setzen ein, die sie lahmen,
manchmal mehrmals pro Woche, wahrend fast eines
Jahres. Die Attacken kommen ohne Vorwarnung. «lch
war extrem unruhig, konnte nicht mehr atmen und
glaubte, sterben zu missen.» Sandra J. durchlauft meh-
rere Therapien, aber die Attacken bleiben. lhre Freun-
dinnen und ihre Mutter unterstutzen sie so gut wie
moglich.

Zwei Wochen nach ihrem Hirnschlag beginnt Sandra J.
bereits wieder zu arbeiten. Sie ist Verantwortliche einer
Spielgruppe und Tagesmutter. «Ilch musste das tun,
denn der Arzt hatte mich nur fir zwei Wochen krank-
geschrieben.y Im Spital hatte sie den Eindruck, dass
manche Arzte sie nicht ernstnahmen. «lch war nur eine
Patientin unter vielen anderen, nichts als eine Nummer
auf der Liste.» Der Hausarzt stellt fest, dass es Sandra
J. nicht gut geht. «Ausserlich sah man nichts, aber in-
nerlich war ich ausgebrannt.» Sechs Monate nach die-
sem Schicksalsschlag schickt der Care Manager der
Krankenkasse die Familienmutter in eine Rehabilitati-
onsklinik in Deutschland. Obwohl es ihr besser geht,
halten die Panikattacken an. Es gelingt ihr jedoch, sie
mit Medikamenten zu kontrollieren. «Bereits zweimal
habe ich versucht, mit den Medikamenten aufzuhéren,
aber die Panikattacken kehrten zurticky, stellt sie fest.
Heute arbeitet sie drei halbe Tage pro Woche in einer
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Béackerei. Von Beruf ist sie Backerin-Konditorin. Zwei
Tage in der Woche hitet sie drei Kinder. Trotz allen
guten Willens kann sie nicht mehr zu 100% arbeiten.
«Wenn meine Aufgaben korperlich anstrengend sind,
bin ich schnell erschépft und kann mich nicht mehr
konzentrieren.»

Gabriel S.
Foto: zVg

Gabriel S.: fast unsichtbare Folgen

Gabriel hat nur sehr wenige Folgen davongetragen.
Wahrend langer Zeit hatte er eine halbseitige Lahmung,
aber heute hinkt er kaum mehr. Man sieht es fast nicht.
Die Behinderung, die ihm am meisten zu schaffen
macht, ist, dass er noch Schwierigkeiten hat, Worter
deutlich zu artikulieren. Das Langzeitgedachtnis ist in-
takt. Andeutungsweise gesteht er: «kManchmal mochte
ich, dass man meine Behinderungen sieht.»

Fur Gabriel sind die Blicke der Leute kein Problem -
solange er nicht spricht. Die Leute, denen er begegnet,
sehen seine Behinderung nicht, weil sie unsichtbar ist.
«Aber wenn ich den Mund aufmache, dann behandelt
man mich als Person mit einer korperlichen Behinde-
rung. Die Leute haben so viele Vorurteile.» Er versucht,
die Beleidigungen zu Gberhoren, dennoch ist es wirklich
verletzend fiir ihn. Oft haben die Leute keine Zeit, seine
Erklarungen entgegenzunehmen. «Als ich nicht spre-
chen konnte, hatte ich ein Notizbuch und einen Kugel-
schreiber bei mir. Die Leute, die ich traf, hatten keine
Zeit. Sie stellten mir eine Frage, ich nahm meinen Ku-
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gelschreiber und mein Notizbuch heraus, und schon
waren sie weg! Wenn ich etwas andern kdnnte, dann
wirde ich gerne besser sprechen kénnen.» Er fuhlt sich
einsam wegen seiner Sprache. Fir ihn ist es schwer,
auf Menschen zuzugehen, vor allem auf junge Frauen.
Es ist schwierig, sich aufzubauen, wenn man jung ist
und einen Unfall hatte. «Wenn ich in den Ausgang gehe,
verweigert mir die Security den Eintritt in die Diskothek.
Ich wurde sagen, dass sie mich neun von zehn Mal
abweisen. Vor allem, weil ich mich nicht gut ausdricken
kann.» Als er sein auf 45 km/Std. limitiertes Auto noch
hatte, hielt ihn die Polizei an und liess ihn ins Rohrchen
blasen. «Okay, sie sagten mir, dass das ihr Job sei und
dass sie alle blasen liessen. Aber es war trotzdem be-
drickend.»

Unterstiitzung dank der Helpline und der regiona-
len Vereinigungen von FRAGILE Suisse

Vor gut einem Jahr hat Sandra J. die Helpline von FRA-
GILE Suisse kontaktiert und ihre Geschichte erzahlt.
FRAGILE Suisse schickte sie zu einem Neurologen, der
sie untersuchte. «Er sagte mir, dass der Hirnschlag Spu-
ren hinterlassen habe und dass ich gewisse Einschran-
kungen davongetragen hatte.» Diese Diagnose war fir
Sandra J. kein Schock, ganz im Gegenteil. «Fir mich war
es wichtig, das zu wissen, und es bestatigte meine Ein-
dricke.» Gemass der Diagnose des Neurologen hatte
Sandra J. Anspruch auf eine Invalidenrente. FRAGILE
Suisse unterstutzt sie in ihren Anstrengungen.

Bei Gabriel S. waren es seine Ergotherapeuten, die ihn
zu einer Selbsthilfegruppe der regionalen Vereinigung
von FRAGILE Waadt begleiteten. Am Anfang sprach er
bei den Treffen nicht und verstand auch nicht immer
alles, was sich dort abspielte. Als er wieder zuhause
lebte, besuchte Gabriel S. weiterhin regelmassig die
Selbsthilfegruppe. «Es tat mir gut, die andern zu sehen,
ich flhlte mich weniger allein.» Er bekommt eine IV-Ren-
te und arbeitet drei Vormittage pro Woche. «Mein Vater
setzte sich dafiir ein, dass ich wieder arbeiten kann,
ohne meine Rente zu verlieren.» Die Arbeit ist ihm wich-
tig. «Sie ist alles, was ich habe. Wenn ich nicht arbeiten
wirde, wisste ich nicht, wo ich dann ware.»
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Sylvianne Imhof Zanaty
Foto: zVg

Standpunkt von Sylvianne Imhof Zanaty, Leiterin
Begleitetes Wohnen bei FRAGILE Suisse

Wie behandelt unser Sozialversicherungssystem

die Menschen mit Behinderungen?

Momentan verscharfen die Sozialversicherungen die
Dossierbehandlung. Zum Beispiel werden die Fristen
verklrzt und haufiger Kontrollen durchgefihrt. Zudem
fordert die IV die berufliche Wiedereingliederung, was
zwar gut ist, aber nicht die Realitat widerspiegelt. Ein
Mensch, der eine Behinderung erfahrt, wird im Allge-
meinen entlassen, und sein Arbeitsplatz wird nicht er-
halten im Hinblick auf eine Wiedereingliederung. Er
muss also eine neue Stelle finden und beisst auf Granit.
Arbeitgeber sind nicht dazu verpflichtet, Menschen mit
Behinderungen einzustellen. Eine Wiedereingliede-
rungspolitik misste die Arbeitgeber ermutigen, den
Arbeitsplatz ihres Angestellten zu erhalten, und sie dazu
verpflichten, Menschen mit Behinderungen einzustel-
len.

Kann man mit unsichtbaren Folgen einfacher
umgehen?

Nein, weil sie auf Unverstandnis stossen. Die Betroffe-
nen gehen, sprechen und haben keine physische Be-
hinderung, aber sie sind zum Beispiel langsamer oder
haben Schwierigkeiten mit dem Gedé&chtnis. Das st0sst
auf Unverstandnis, das so weit gehen kann, dass man
sie verdachtigt zu simulieren. Der berihmte Satz «In
die Ferien fahren kann er, aber arbeiten kann er nichty
zeigt dieses Unverstandnis, welches das berufliche Um-
feld und die Angehdrigen betrifft. Die Situation verhar-
tet sich, wenn der Neurologe auf der MRT keine Verlet-
zung feststellt. Dann ist es schwierig, von den Versiche-
rungen die Anerkennung einer Arbeitsunfahigkeit zu
erhalten und eine IV-Rente zu bekommen.

Wie kdonnte man die Dinge verbessern?
Bei einer Riickkehr an den Arbeitsplatz sollten die Be-
troffenen ihren Arbeitgebern gegenuber transparent
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sein. Und diese sollten von der IV gecoacht werden, wie
sie mit dieser Situation umgehen. Um Missverstandnis-
se zu vermeiden, missten die Arbeitgeber die anderen
Mitarbeitenden Uber die Grenzen des betroffenen Kol-
legen informieren und die Ursache erklaren. Transpa-
renz fordert ndmlich das Verstadndnis. Schliesslich
musste das Arbeitscoaching, das die IV anbietet, zur
Geltung bringen, inwieweit eine berufliche Integration
mdglich ist.

Und welchen Beitrag leistet FRAGILE Suisse?

Die von einer Hirnverletzung betroffene Person und ihre
Angehdrigen sollten sich sofort bei FRAGILE Suisse in-
formieren. Auch die Fachleute (Therapeuten oder Arzte)
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sollten uns kontaktieren. Allzu oft informieren sich die
Betroffenen und die Fachleute zu spat. Denn wir ver-
treten die Betroffenen und ihre Angehdrigen. Wir be-
gleiten sie zur IV, zu den Arbeitgebern, zu Versicherun-
gen und verschiedenen spezialisierten Institutionen.
Wir arbeiten auch mit Therapeuten, Neurologen und
Arzten. FRAGILE Suisse leistet ferner juristische Bera-
tung und Unterstltzung. Es ist wichtig, sich immer in
Erinnerung zu rufen, dass jede Situation speziell ist und
dass es besser ist, sich so frih wie moglich zu infor-
mieren. «

Sophie Correvon, Isabelle Gay-Crosier und Carole Bolliger
FRAGILE Suisse
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Nicht sicht-, aber spiirbar

Narkoleptiker werden nicht mitleidig angeschaut. Sie miissen sich auch nicht gleich outen.
Dafiir sind Narkoleptiker taglich mit ihrer chronischen Krankheit konfrontiert und leben
oft am Rande des Existenzminimums.

Wer unsere kleine Gruppe auf der Fahrt von Zirich nach
Olten sieht, denkt vermutlich, dass hier eine Familie
unterwegs ist. Einige plaudern munter miteinander, an-
dere lehnen sich zurtick und schliessen die Augen. Wir
sind auf dem Weg zur Generalversammlung der Schwei-
zerischen Narkolepsie Gesellschaft (SNaG). Wenn im-
mer moglich, reisen wir gemeinsam. So kénnen die
notwendigen Nickerchen entspannt im Schutz der
Gruppe gemacht werden. Wir fahren bereits in den
Bahnhof ein, als wir die schlafenden Mitreisenden we-
cken. Ein Narkoleptiker ist sofort wach.

l

Vier bis sechs Mal im Jahr finden Veranstaltungen der
SNaG statt. Dabei versuchen wir, die Treffen so «narki-
freundlich» wie mdglich zu gestalten: Wir organisieren
Zugfahrgemeinschaften, stellen Liegestihle fur Nicker-
chen bereit und subventionieren die Anlasse - auch wenn
das Fundraising, also die Mittelbeschaffung, bei unsicht-
baren Krankheiten sehr schwierig ist.

Kurz nach Erdffnung der Versammlung sinken die ers-
ten Kopfe auf den Tisch. Spatestens beim Verlesen des
Jahresberichts schlaft die Halfte der Anwesenden. Fur
Aussenstehende mag dies unhoflich erscheinen, aber
wir wissen, dass der Schlafdrang bei Untéatigkeit extrem
hoch ist. Deshalb gibt es speziell fiir uns eine Kaffee-
maschine im Sitzungssaal. Unsere Mitglieder dirfen
jederzeit aufstehen und sich ein Getrank holen, denn
Abwechslung hilft.

Was ist Narkolepsie?

Narkolepsie, im Volksmund «Schlafkrankheit», ist eine
neurologische Erkrankung, welche die Schlafstruktur
verandert. Das fuhrt zu verschiedenen Symptomen, die
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den Alltag mehr oder weniger beeinflussen. So sind
eine standige Mudigkeit oder extreme Schlafattacken
vorhanden. Beim Einschlafen fallt der Narkoleptiker
haufig in den REM-Schlaf, so dass er selbst bei einem
Nickerchen von 10 Minuten trdumt und sich beim Er-
wachen an den Traum erinnert. Bei unerwartet starken
Emotionen kann es geschehen, dass der Korper seinen
Tonus verliert. Dann klappt der Narkoleptiker urplétzlich
zusammen, bleibt aber bei vollem Bewusstsein. Diese
Anfalle heissen Kataplexie.

Narkolepsie zédhlt zu den unsichtbaren
Krankheiten

Einem Narkoleptiker sieht man auf den ersten Blick
nichts an. Mag sein, dass er haufig etwas mude wirkt,
was in unserer schnelllebigen Zeit keine Seltenheit ist.
Einzig die Kataplexien fallen auf. Aber erstens weisen
nicht alle Narkoleptiker dieses Symptom auf, zweitens
nehmen viele Medikamente dagegen, und drittens kann
das Zusammenklappen sehr oft gut kaschiert werden.

Unsichtbare Vorteile werden zu sichtbaren
Nachteilen

Die Vorteile einer unsichtbaren Krankheit liegen auf der
Hand: In der Offentlichkeit schaut niemand mitleidig,
und man muss sich nicht gleich outen. Diese Vorteile
sind aber zugleich auch Nachteile. Da die Narkolepsie
eine chronische Erkrankung ist, sind die Betroffenen
taglich damit konfrontiert und oft auch eingeschrankt.
Immer wieder tauchen Situationen auf, die sehr heraus-
fordernd sind, selbst wenn man gelernt hat, damit zu
leben. In diesen Momenten ware es hilfreich, wenn die
Mitmenschen Versténdnis hatten. Doch wie soll man
auf Verstandnis hoffen, wenn das Umfeld nichts von
einer Einschrankung sieht und weiss?
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Die meisten Narkoleptiker informieren Freunde und
Kollegen. Wir von der SNaG empfehlen, auch die Ar-
beitgeber zu informieren, auch wenn das die Gefahr
birgt, dass man die Stelle nach einem positiv verlaufe-
nen Bewerbungsgesprach dann doch nicht bekommt.
Erschwerend kommt hinzu, dass die Narkolepsie als
seltene Erkrankung in der Bevdlkerung nicht sehr be-
kannt ist. So wird einem Betroffenen beim Versuch,
davon zu erzahlen, zuweilen sogar unterstellt, dass er
die Krankheit nur erfindet, um sich wichtig zu machen.

Ein weiterer Nachteil der Narkolepsie ist, dass es bis
zur Diagnosestellung oft mehrere Jahre dauert. Die lan-
ge Zeit zwischen dem Auftauchen der ersten Symptome
bis zur Diagnose ist fiir viele Betroffene eine enorme
Belastung. Die Leistungsfahigkeit fallt ohne sichtbare
Erkldrung zunehmend ab. Als Reaktion darauf reduzie-
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ren viele das Arbeitspensum, um wenigstens eine Teil-
zeitstelle halten zu kénnen. Eine fatale Entscheidung,
denn nach der Diagnose wird von den IV-Amtern der
Status der letzten zwei Jahre betrachtet. Die vorange-
gangene finanzielle Einbusse durch die geringeren Stel-
lenprozente kann nicht mehr aufgefangen werden. So
leiden Narkoleptiker nicht nur unter der Krankheit, son-
dern leben finanziell oft am Rande des Existenzmini-
mums.

Ein Lichtblick immerhin: Einzelne Mitmenschen reagie-
ren meist sehr positiv, wenn die Narkolepsie erwahnt
wird - und getrauen sich dann plétzlich, auch von ihrer
eigenen unsichtbaren Krankheit zu erzahlen. «

Christine Riegg
Prasidentin Schweizerische Narkolepsie Gesellschaft (SNaG)
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Schwerpunkt

«Yon aussen gesehen, scheint es dir
gut zu geheny

Drei Menschen, die mit einer psychischen Behinderung leben und in einer Werkstatt von Graap in
Lausanne arbeiten, beantworten die Fragen von «Behinderung & Politik». Betreut werden sie von
Marie Israél, Verantwortliche der Abteilung Gemeindeentwicklung und Kommunikation.

Die Beantwortung unserer Fragen erfolgte per E-Mail.

Ist es eine Chance, eine Behinderung zu haben, die
man nicht sieht?

Dem ersten Anschein nach schon, weil man seine Be-
hinderung verstecken kann, scheinbar so ist wie «jeder-
manny und wéhlen kann, wem man es sagt. Gleichzeitig
ist es aber auch eine Falle, weil es immer schwieriger
wird, Uber unsere Krankheit zu reden, je langer man es
hinauszogert.

Ist es weniger schlimm, eine unsichtbare als eine
sichtbare Behinderung zu haben?

Nein. Diese Frage macht keinen Sinn. Jedes Leiden ist
schlimm, egal ob physisch oder psychisch.

Wie lebt man mit einer unsichtbaren Behinderung?
Was sind die hauptsachlichen Schwierigkeiten? Leidet
man unter den Vorurteilen? Sind die sozialen Kontak-
te schwieriger oder gar einfacher?

Uber psychische Erkrankungen wird es immer Vorur-
teile geben. Insbesondere das Stereotyp der Gewaltta-
tigkeit. Psychiatrische Kliniken haben immer noch das
Image einer Freistatte fur Ubergeschnappte Verrickte.

Ein anderes Vorurteil, das sich hartnackig halt, ist das-
jenige der Faulheit. Von aussen gesehen, scheint es dir
gut zu gehen, weshalb die Leute denken, dass du dich
gefalligst ein wenig anstrengen und arbeiten sollst.

Ein letztes Vorurteil, das uns sehr verbreitet erscheint,
ist, dass Menschen mit psychischen Krankheiten nicht
zuverlassig seien. Das kann ein Bremsklotz sein, wenn
man Arbeit finden will, aber zum Beispiel auch in Lie-
besbeziehungen.
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Die sozialen Kontakte @ndern sich durch eine psychi-
sche Behinderung, man wechselt den Freundeskreis.
Es ist aber auf jeden Fall wichtig, die Verbindung mit
Menschen aufrechtzuerhalten, die diese Schwierigkei-
ten nicht haben, damit man nicht nur Leute sieht, die
die gleichen Probleme haben.

In welchen Momenten und wie spricht man dartber?
Wie sagt man, dass man eine unsichtbare oder nicht
sofort sichtbare Behinderung hat? Redet man im pri-
vaten oder familidren Kreis dartuber? Wie luft das bei
der Arbeit?

Jede/-r ist frei, wann und mit wem er dariiber redet. Es
ist eine Frage des Vertrauens. Wenn man sich mit je-
mandem gut fihlt, ist es aus Grinden der Ehrlichkeit
besser, es zu sagen. Es ist aber ebenso wichtig, sich
nicht nur daruber zu definieren.

In der Partnerschaft ist es schwierig, mit jemand Kran-
kem zu leben. Sogar wenn der Partner voll guten Willens
ist, ist es fiir ein Paar schwer, Krisenzeiten zu erleben
und zu Uberleben.

Psychische Erkrankungen betreffen mitunter auch un-
sere Fahigkeit, Beziehungen einzugehen. Manchmal ist
es fur den andern, genau wie fur uns selbst, besser,
ledig zu bleiben. Als Paar zu leben, ist wirklich eine
Herausforderung.

Wie lauft es mit den Sozialversicherungen? Muss man
starker beweisen, dass man eine Leistung braucht,
oder eher weniger?

Das hangt von der Situation ab. Aber trotzdem ja, man
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hat den Eindruck, dass wir unser Leiden viel stichhalti-
ger beweisen missen. Es braucht greifbare Beweise,
was aber fir psychische Erkrankungen per definitionem
viel schwieriger ist.

Wie schatzen Sie die 7. IVG-Revision ein, bei der ei-
nes der wichtigsten Ziele ist, Menschen mit psychi-
schen Einschrankungen wieder in die Arbeitswelt ein-
zugliedern?

Wir kennen den Text der 7. IVG-Revision nicht genau,
aber die Forderung der Wiedereingliederung in die Ar-
beitswelt ist eine gute Sache. Abgesehen davon hangt
alles davon ab, wie diese Wiedereingliederung gefordert
werden soll, in welchem Tempo, mit welchen Mitteln
usw. Eine langerfristige Betreuung ware vielleicht gut,
um eventuellen Rickféallen vorzubeugen und die Wie-
dereingliederung dauerhaft zu machen. Begleitung und
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Betreuung dieser Wiedereingliederung missen indivi-
duell gestaltet werden.

Was brauchte es, um eine Anderung zu erreichen?
Die Medien missen weiterhin sensibilisiert werden,
damit sie anders Uber psychische Erkrankungen berich-
ten. Schon in den Schulen muss tber geistige Gesund-
heit informiert werden. Auf das Sozialversicherungssys-
tem muss Druck ausgelbt werden. Die Arbeitsbedin-
gungen mussen verbessert werden, damit die Menschen
nicht krank werden. Die Betreuung von Menschen mit
Burnout muss verbessert werden, um Riickfélle zu ver-
meiden. «

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH




BEHINDERUNG & POLITIK

A

Ausgabe 2 - Mai 2017

AGILE.CH

Q

Schwerpunkt

Ich habe was, was du nicht siehst!

Unsichtbare Behinderungen kénnen eine grosse Belastung sein. Kérperliche Einschrankungen sind —
vermeintlich? — leichter einzuordnen. Menschen mit unsichtbaren Behinderungen haben jedenfalls
einen harten Kampf zu fiihren gegen Vorurteile und vorgefasste Meinungen. Ein Kommentar.

Ist es denn kein Glick, wenn man einem Menschen
seine Behinderungen nicht auf den ersten Blick an-
sieht? Nein, ist es nicht. Sind Behinderungen, die nicht
auf Anhieb zu sehen sind, denn nicht weniger schlimm?
Nochmals nein, sind sie nicht.

Fakt ist, dass Behinderungen, die nicht offensichtlich
sind, nicht ernst genommen werden. Vom Umfeld nicht
und, was noch schlimmer ist, auch von vielen Arzten
und medizinischem Personal nicht. Auch Uber die ge-
sellschaftlichen und sozialen Folgen unsichtbarer Be-
hinderungen ist wenig bekannt. Weder richten For-
schung und Lehre ihr Augenmerk darauf noch spielt das
Thema in Diskussionen rund um die Inklusion eine Rol-
le. Und das weite Themenfeld der Hindernisfreiheit be-
handelt die Bediirfnisse der Menschen mit unsichtba-
ren Behinderungen bisher kaum.

Stattdessen sehen sich Menschen mit unsichtbaren
Behinderungen mit Unterstellungen konfrontiert. Simu-
lanten seien sie. Und wenn sie nicht arbeiten — nicht
arbeiten konnen! — , werden sie als Faulenzer tituliert.
Mitunter mussen sie sich auch beschimpfen lassen. So
wie die Schreibende, die einen Gesichtsfelddefekt hat.
Er bewirkt, dass sie in einer Menschenmenge nicht se-
hen kann, wenn jemand dicht neben ihr geht. Das fiihrt
mitunter zu Zusammenstdssen oder Rempeleien. «BI6-
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de Kuh! Hast du keine Augen im Kopf?» Doch, habe ich,
aber halt eben leicht beschadigte.

Viele Mitmenschen reagieren mit voreiligen Schlissen
und fallen vorschnelle Urteile, wenn sich jemand nicht
so verhéalt, wie man es von ihm erwartet. Und seien Sie
ehrlich, liebe Leserin, lieber Leser: Wie reagieren Sie,
wenn |hr Arbeitskollege, dem man seine Behinderung
nicht ansieht, mude und unkonzentriert ist und weniger
leistet? Kommt lhnen da nicht als erstes der Gedanke:
«Der ist faul, der simuliert.»

Unsichtbare Behinderungen bringen die Betroffenen
immer wieder in Erkldrungsnot und in einen Verteidi-
gungszustand. Zu sagen, was man fiir ein Problem hat,
braucht Mut. Courage brduchten allerdings auch die
Mitmenschen. Die Courage namlich, uns Menschen mit
Behinderungen anzusprechen und nachzufragen. Lieber
einmal zu viel fragen, als andere mit voreiligen Bemer-
kungen oder Handlungen verletzen! Offenheit, Rick-
sichtnahme, Fairness, und zwar von beiden Seiten,
heisst das Gebot. Nur so ist ein gutes Zusammenleben
moglich. «

Suzanne Auer
Zentralsekretarin, AGILE.CH
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Sozialpolitische Rundschau

Bundesfinanzen: Die Verbilligungen fiir Kranken-

kassenpramien werden nicht (sofort) untergraben
In der Friihjahrssession haben die beiden Eidgendssi-
schen Rate eine Anzahl Divergenzen zum Stabilisie-
rungsprogramm 2017-2019 des Bundes ausgeraumt.
Eine dieser Divergenzen betraf die Reduktion der Ver-
billigungen fir Krankenkassenpramien, die der Bundes-
rat vorgeschlagen hatte: CHF 73,5 Mio. 2018 und 77
Mio. 2019. Der Nationalrat war bereit, einer solchen
Kirzung zuzustimmen, aber erst ab Inkrafttreten des
revidierten Gesetzes uUber die Erganzungsleistungen
(EL), das fur 2019 vorgesehen ist. Der Stéanderat war
indessen der Ansicht, dass es noch zu wenig sicher sei,
ob diese Revision zustande komme, um sich darauf
abzustutzen. Am Ende setzte sich der Stéanderat durch.
Umso besser fiir die Versicherten, wenigstens bis zum
nachsten Sparplan. In seiner Medienmitteilung vom 23.
Februar 2017, mit der er die Verdffentlichung der Rech-
nung 2016 des Bundes ankiindigt, schreibt der Bundes-
rat namlich, dass hohe strukturelle Defizite bevorstiin-
den und bis spatestens 2020 neue Massnahmen zur
Budgeterleichterung ndtig sein wirden. Vorsichtshalber
werden sie schon in den Voranschlag 2018 integriert.

Trotz des Jammerns und des Klagens, die das ganze
Jahr Uber in den Reihen der Birgerlichen unter der Bun-
deshauskuppel zu horen sind, ist es wichtig festzuhal-
ten, dass die Rechnung 2016 des Bundes mit einem
Uberschuss von fast einer Milliarde Franken ab-
schliesst.

Ausgleichsfonds AHV/IV/EO: himmelhochjauch-
zend und zu Tode betriibt

Die unter dem Namen «compenswiss» zusammenge-
schlossenen Anlagen der Alters- und Hinterlassenen-
versicherung (AHV), der Invalidenversicherung (V) und
der Erwerbsersatzordnung (EO) haben 2016 gute Fi-
nanzresultate erzielt, dies trotz der ungunstigen Kon-
junktur (Negativzinsen, Brexit, Prasidentenwahl in den
USA usw.).
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Wahrend die Ausgaben der AHV die Einnahmen um
CHF 766 Mio. Uberstiegen, kann sie diesen Verlust mit
dem Ertrag aus den Anlagen kompensieren und einen
Uberschuss von CHF 439 Mio. verbuchen.

Wie bei der AHV fiihrten auch bei der EO nur die Ertra-
ge aus den Anlagen dazu, dass schwarze Zahlen ge-
schrieben werden konnten, da 2016 die Ausgaben in-
folge eines Sinkens des Beitragssatzes die Einnahmen
um CHF 87 Mio. Uberstiegen.

Die Rechnung der IV ist demgegeniber positiv, weil die
Anzahl bewilligter Leistungen stark unter dem Betrag
der eingenommenen Beitrége liegt. Der Uberschuss
2016 betragt CHF 692 Mio. Zusammen mit weiteren
Uberschiissen in Hohe von CHF 131 Mio. erlaubt der
Einnahmeniiberschuss der |V, ihre Schulden bei der
AHV problemlos weiter abzutragen. Das ist doch eine
sehr gute Nachricht.

Flexibilisierung der Renten der 2. Saule: wichtiger
Entscheid des Bundesverwaltungsgerichts

Das Bundesverwaltungsgericht hat einen Rekurs der
Pensionskasse PricewaterhouseCoopers (PwC) abge-
wiesen. Die Vorsorgeinstitution hatte 2005 ein Flexibi-
lisierungssystem fir die Renten der 2. Saule im Uber-
obligatorischen Bereich fir alle Neurentner/-innen
eingefiihrt. Dieses System besteht darin, dass ein Teil
der Rente von der Anlagerendite abhangig ist. Ist die
Rendite ungenlgend oder negativ, konnten die Renten
gesenkt werden. Ab 2017 wollte PwC dieses System
ruckwirkend auch auf bereits laufende Renten ausdeh-
nen. Dieser Praxis schob das Bundesverwaltungsge-
richt einen Riegel vor, da sie gegen geltendes Recht
verstosst. Laut Bundesverwaltungsgericht ist eine Ren-
tenreduktion durch eine Vorsorgeinstitution nicht zu-
l&ssig, solange keine Unterdeckung vorliegt.
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Elektronisches Patientendossier: Herausforde-
rung fur die Datensicherheit

Am 15. April 2017 ist das neue Bundesgesetz liber das
elektronische Patientendossier (EPDG) in Kraft getre-
ten. Das elektronische Patientendossier (EPD) hat zum
Ziel, «die Qualitat der medizinischen Behandlung zu
starken, die Behandlungsprozesse zu verbessern, die
Patientensicherheit zu erhéhen und die Effizienz des
Gesundheitssystems zu steigern sowie die Gesund-
heitskompetenz der Patientinnen und Patienten zu for-
derny. Es enthalt Dokumente von Gesundheitsfachleu-
ten, Arzt, Apotheker oder ambulanter Krankenpflege.
Man kann seine eigenen Dokumente anfligen, wie Pa-
tientenverfliigungen oder Verschreibungen, die man bei
Ortswechseln brauchen kénnte. Ab nédchstem Jahr wird
es jedem Patienten und jeder Patientin freistehen, ein
EPD zu eroffnen, Uber seinen Inhalt zu entscheiden und
uber die Pflegenden, die darauf Zugriff haben. Die Ver-
ordnung Uber das elektronische Patientendossier
(EPDV) regelt die Vertraulichkeitsstufen, die Zugriffs-
rechte sowie den Datenschutz und die Datensicherheit.

Das EPD bietet gewisse Vorteile, wie die Zentralisierung
der medizinischen Daten und die Vermeidung kostspie-
liger medizinischer Untersuchungen, die nutzlos wie-
derholt werden. Wenn ein Arzt die Ubersicht iiber die
Behandlungen eines Patienten hat, ist seine Diagnose
genauer und das Fehlerrisiko sinkt.
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Datensicherung hat Prioritat

Alle Schweizer Spitéler mussen innerhalb von drei Jah-
ren ein System fir den Austausch von medizinischen
Daten schaffen oder einem solchen beitreten. Diese
Plattformen mussen die Daten zuganglich machen, sie
archivieren und sichern. Hacking ist heute aber be-
kanntlich ein Markt, und Daten im Zusammenhang mit
Gesundheit sind sehr begehrt. Sie kdnnen nicht nur
dazu dienen, neue Produkte zu entwickeln, wie Medi-
kamente oder Versicherungen, sondern sie konnten
auch Arbeitgeber interessieren. Die Sicherung dieser
Daten ist deshalb eine riesige Herausforderung. Es geht
in erster Linie um die Interessen der Patienten, und es
bleibt zu hoffen, dass diese Herausforderung schnell
gemeistert wird. Die Zeit drangt. «

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH

Quellen: SDA, La Liberté, Le Temps, La Tribune de Genéve,
Websites des Bundes, compenswiss, RTS, Sendung 36,9°, Die
Volkswirtschaft, Schweizerische Stiftung SPO Patientenschutz,
Schweizerisches Gesundheitsobservatorium OBSAN, Tages-An-
zeiger, Neue Zircher Zeitung, Bundesamt flr Statistik: Gesund-
heit, Taschenstatistik 2016
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Sanieren leicht gemacht

Im Marz hat das Parlament die Reform «Altersvorsorge 2020» verabschiedet. Der Standerat hat im
Frihling mit der Beratung der Reform des Gesetzes liber die Ergédnzungsleistungen (ELG) begonnen.
Und im Nationalrat steht in der zweiten Halfte 2017 die 7. IVG-Revision auf dem Programm.

Die erste Saule wird also rundum renoviert.

Alle drei Versicherungen der ersten Saule werden an
neue Gegebenheiten angepasst. Denn alle drei kdnnen
ihre Ausgaben nur noch teilweise mit den Einnahmen
decken. Alternativ sind folgende Losungsansatze mog-
lich: Ausgaben senken, Einnahmen erhéhen oder eine
Mischung der beiden Varianten. Die Variante «Men-
schen statt Armut abschaffeny funktioniert dank Pra-
implantationsdiagnostik erst in Ansatzen. Und ein frei-
williger Ausgleich zwischen Hochst- und Tiefstverdie-
nenden - etwa zwischen dem UBS-Bankenchef mit
einem Jahresgehalt von 13,4 Mio. und der Seniorenbe-
treuerin in einem Privathaushalt mit 20°000 Franken im
Jahr - ist noch nicht so weit gediehen, dass die erste
Séule entlastet wirde.

Altersvorsorge 2020

Auch wenn heute mehr Menschen in der Schweiz leben
und mehr Menschen alter werden als noch vor 10 oder
20 Jahren, auch wenn die Geburtenrate gesunken ist
und immer weniger Menschen Beitrage in die AHV ein-
zahlen: Die Menschen sollen in den kommenden Jahr-
zehnten nach der Arbeitsphase von ihren Altersrenten
leben kdnnen. Deshalb hat sich das eidgendssische
Parlament in der Friihjahrssession, nach gut zwei Jah-
ren teilweise heftiger Diskussionen, fir folgende An-
passungen im AHVG und im BVG ausgesprochen (Aus-
wahl der wichtigsten Punkte):

Das Rentenalter fur Frauen wird um ein Jahr erhoht
(jahrliche Einsparungen: 1’219 Mio. Franken, zusatzli-
che Einnahmen jahrlich: 110 Mio. Franken). Wer langer
als bis 65 arbeitet, kann mit den zusatzlichen Abgaben
seine Rente erhdhen (bisher nicht moglich). Der Um-
wandlungssatz fiir Renten der Pensionskassen wird
gesenkt, was zu tieferen Renten fiihrt. Zur Kompensa-
tion dieses Verlusts muss man wahrend der Arbeits-
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phase mehr sparen und bekommt spéater - hoffentlich
- eine hohere Rente. Zudem sollen Personen mit tiefen
Einkommen einen besseren Zugang zur Pensionskasse
bekommen als bisher. Sie sparen in der Folge mehr und
sollten spater ebenfalls hohere Renten erhalten. Die
Renten von neuen Altersrentnern/Altersrentnerinnen
erhdhen sich schliesslich ab 2019 monatlich um 70
Franken, jene von Ehepaaren um bis zu 226 Franken.
Die Ubergangsgeneration, das sind die tiber 45-Jahri-
gen, bekommen Extra-Zuschisse aus dem Sicherheits-
fonds der Pensionskassen. Diese Mehrausgaben wer-
den mit einer Erhohung der AHV-Beitréage ab 2021 fi-
nanziert, zudem wird die Mehrwertsteuer in zwei
Etappen um 0,6% erhoht. Diese Erhdhung erfolgt jedoch
nur, wenn auch die anderen Reformpunkte an der Urne
angenommen werden. Dasselbe gilt umgekehrt.

Die Altersvorsorge wird also mit einer Mischung aus
Leistungsabbau und zuséatzlichen Einnahmen refor-
miert.

Erganzungsleistungen (EL)

Die Sozial- und Gesundheitskommission des Standera-
tes (SGK-S) schliesst sich in den grossen Linien den
Vorschlagen des Bundesrates an (mehr dazu im Artikel
«Kunststick EL-Reform» auf Seite 20 der «Behinderung
& Politikn vom November 2016). Die SGK-S empfiehlt
ihrem Plenum somit, bei den EL einige hundert Millio-
nen Franken einzusparen. Personen, die auf EL ange-
wiesen sind, sollen diesen Leistungsabbau vor allem
mit folgenden Einschréankungen bezahlen:

Einzelpersonen missen ihr Vermdgen bis auf 30’000
Franken aufbrauchen (heute 35’000), Ehepaare bis auf
50’000 Franken (heute 60°000). Erwartete Einsparun-
gen: 64 Millionen Franken. Damit EL-Beziehende mdg-
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lichst immer zu den billigsten Krankenkassen wechseln,
soll ihnen ein tieferer Krankenkassenbetrag als bisher
angerechnet werden. Sparvolumen: 47 Millionen Fran-
ken. Die Pramienverbilligungen sollen gesenkt werden.
Sparvolumen: 114 Millionen Franken bei rund 70’000
Personen.

EL-Beziehende sollen das angesparte Guthaben bei den

grosse EL-Reform integriert. Erfreulich ist, dass Perso-
nen mit EL-Bedarf die EL endlich wieder vermehrt firs
Essen, fiir Gesundheitskosten und fiir Kleider nitzen
konnen statt immer starker fur die Miete. Es bleiben
zwei grosse «Aber»: Bis das Parlament die Gesamtre-
form der EL durchberaten hat, diirften noch ein bis zwei
Jahre vergehen. Zudem konnte die Zustimmung zur Er-
héhung der Mietzinse zu einem Pfand in der Hand von

Zunehmend géhnende Leere im Portemonnaie? Foto: zVg

Pensionskassen in der Regel nur noch in Rentenform
beziehen kdnnen, und nicht mehr als Kapital. Ausnah-
me: Wer sich selbstédndig macht, darf sein Guthaben
bis zum Betrag abheben, auf den er oder sie mit 50
Jahren Anrecht hatte. Sparpotenzial: gegen 100 Millio-
nen Franken.

Endlich sollen auch die seit mehr als 15 Jahren gleich
gebliebenen Mietzinse erhéht werden, die bei der Be-
rechnung der EL anerkannt werden. Die Mieten sind in
dieser Zeit um rund 22 Prozent gestiegen. Die SGK-S
hat diese seit Jahren anstehende Anpassung in die
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burgerlichen Politikern werden, die damit einen grossen
Leistungsabbau in andern Bereichen erzwingen wollen.

Bei den EL werden somit nur Leistungen abgebaut.

Invalidenversicherungsgesetz (IVG)

Mitte Februar hat der Bundesrat seine Vorschlage fiir
die 7. IVG-Revision an das Parlament geschickt. Der
Nationalrat befasst sich als Erstrat damit. Wie ublich
hort sich die zusténdige Sozial- und Gesundheitskom-
mission (SGK-N) zum Einstieg an, wie Behindertenver-
bande, Gewerkschaften und Interessenverbdnden der
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Wirtschaft und Versicherungsbranche die Vorlage ein-
schatzen. Die neueste IVG-Reform sieht Anpassungen
in folgenden Bereichen vor (eine Auswabhl):

* Ausbau der beruflichen Massnahmen fur junge Per-
sonen beim Ubergang von der Schule ins Berufsle-
ben und fir Personen mit psychischen Krankheiten
(siehe dazu auch Artikel im Schwerpunkt dieser
Ausgabe).

* Anpassung der Geburtsgebrechensliste: Finf Krite-
rien werden ins IVG eingefiihrt. Sie missen in Zu-
kunft erfullt sein, damit die IV die Behandlungskos-
ten Ubernimmt. Andererseits wird die seit 1985 be-
stehende Liste aktualisiert. Neu sollen seltene
Krankheiten in die Liste aufgenommen werden.
Welche das sind, dariiber gibt die Botschaft des
Bundesrates keine Auskunft.

* Einfuhrung eines teilweise linearen Rentensystems
fur neue Rentnerinnen und Rentner: Zwischen 40%
und 50% Erwerbsunféhigkeit steigt die Hohe der
Rente ab einer Viertelrente um 2,5 Punkte pro
Grad Erwerbsunfahigkeit auf eine halbe Rente. Ab
50% bis 69% entspricht die Rente dem Grad der Er-
werbsunfahigkeit. Ab 70% Erwerbsunfahigkeit ent-
steht das Recht auf eine ganze Rente.

* Taggelder fur Junge in Ausbildung werden gesenkt.
In Zukunft sollen Lehrlinge Taggelder bekommen,
wenn sie eine Massnahme der IV durchlaufen; aber
nicht mehr, wie dies heute der Fall ist, wenn er
oder sie wegen seiner/ihrer Behinderung weniger
Lohn erhalt.
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Nach den Vorstellungen des Bundesrates ist die 7.
IVG-Revision sogenannt «kostenneutraly, das heisst, sie
wird weder die Rechnung der IV noch jene des Bundes
belasten. Die ausgebauten Eingliederungsmassnahmen
kosten allerdings gut 46 Millionen Franken. Es sind die
Versicherten mit IV-Leistungen, die den Leistungsab-
bau bezahlen. Falls die Altersreform 2020 im Septem-
ber von der Stimmbevdlkerung angenommen wird,
steigen die Kosten bei der IV um rund 170 Millionen
Franken jahrlich. Dies, weil ab 2021, wenn fr alle Frau-
en das Rentenalter 65 gilt, rund 6000 Frauen ein Jahr
langer eine IV-Rente beziehen. Dafir sind keine zusatz-
lichen Einnahmen vorgesehen.

Die IV soll also mit einer Mischung aus Aus- und Abbau
saniert werden: Leistungsabbau bei den Versicherten
und Ausbau von Arbeitsplatzen bei IV-Stellen. Um die
zusatzlichen Ausgaben der IV als Folge der Altersreform
2020 zu decken, organisieren sich Personen mit Bedarf
an IV-Leistungen am besten und wenden sich mit einer
Sammelklage direkt an die Chefs von Grossunterneh-
men. Die haben womadglich einige Millionen fur wohlta-
tige Zwecke ubrig. <

Ursula Schaffner
Bereichsleiterin Interessenvertretung und Sozialpolitik, AGILE.CH
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Parkieren ist Gliickssache

Tonia von Gunten
Foto: zVg

Pech aber auch! Der Behindertenparkplatz ist schon
besetzt. Das macht die Sache nicht einfacher. Vor dem
Einkaufszentrum lasst sich zwar meist ein anderes, frei-
es Parkfeld finden. Nur sind mir die alle zu schmal. Ich
bin darauf angewiesen, die Fahrertiire bis zum Anschlag
vollstéandig zu 6ffnen, sonst kann ich nicht aussteigen.
Und wer nicht aus dem Auto steigt, kann nicht einkau-
fen gehen. Ausser man wirde die Einkaufe online tati-
gen. Was aber ein absoluter Bl6dsinn ware, wenn man
bereits mit dem Auto vor dem Einkaufszentrum steht...

Zurlick zum Parkproblem. Ich bin eine Optimistin und
lasse mir die Sache sicher nicht vermiesen. So fahre
ich halt mitten auf zwei freie Parkfelder und kann, ohne
akrobatische Hochstleistung und ohne meine Ober-
schenkelprothese zu verlieren, einigermassen elegant
aussteigen. Zudem bleibt das Auto auf meiner linken
Seite kratzerfrei, und der Besitzer des Autos auf meiner
rechten bleibt frohen Mutes, weil auch er selbst noch
einsteigen kann.

Ich steige also so elegant wie mdglich aus und platzie-
re die Parkerleichterungskarte fiir Behinderte hinter der
Scheibe. Das ist die Karte mit dem Rollstuhl drauf. Ob-
wohl ich im Alltag normalerweise keinen Rollstuhl be-
notige. Fur viele Leute ist das schwer zu verstehen. Ich
kann laufen! «Sie, haben Sie gesehen, dass das ein
Parkplatz fir Behinderte ist?» oder «Wieso parkieren
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Sie da? Wirden Sie bitte wegfahren und den Platz frei-
machen?», werde ich oft angesprochen. Ich habe mich
friher Gber diese «Mdchtegern-Sicherheitsdienst-Leu-
te» geargert. Ich weiss, sie meinen es ja nur gut. Oder
ist es nur die Eifersucht, weil sie den, so praktisch beim
Eingang gelegenen und meist auch freien, Platz nicht
selbst ergattern?

Ich habe eine Parkerleichterungskarte, dank der ich mit
etwas weniger Schmerzen am Ziel ankommen darf. Die-
se Karte muss immer wieder neu angefordert werden.
Es ist schon richtig und wichtig, denn vielleicht macht
die Forschung plotzlich enorme Fortschritte und Ge-
lahmte kdnnen schlagartig wieder gehen. Den Beinam-
putierten, zum Beispiel mir, kdnnten ja neue Beine
wachsen. Da ware es doch wirklich nicht Recht, wenn
wir weiterhin im Besitz einer Parkerleichterungskarte
waren.

Ich 6ffne den Kofferraum, und da hoére ich eine Mutter
zu ihren Jungs sagen: «Jetzt seht mal, wie die Frau par-
kiert hat. Mitten auf zwei Parkfeldern. So was aber
auch. Ist doch wohl wirklich nicht so schwer. Die sollte
die Prufung nochmals machen!» Die Jungs sehen mich
an und lachen laut los. Ich bleibe stehen und suche
nach einer originellen Antwort, die mir im Moment lei-
der nicht einfallt. Was soll man darauf auch antworten?

Ich folge den dreien, so rasch ich kann, und spreche
die Frau an: «Sie, ich mochte lhnen was sagen.» Die
Frau beachtet mich nicht, lauft durch die Gemuserega-
le, und ich weiss immer noch nicht, was ich ihr eigent-
lich hatte sagen wollen. Vielleicht, dass ich sonst im
Leben mehr Gluck hatte als heute beim Parkieren? «

Tonia von Gunten
Kolumnistin und Bloggerin www.facebook.com/beinemachen
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Hindernisfreiheit fiir Menschen mit
Behinderungen - auch im Spital!

Der diesjahrige sozialpolitische Teil der Delegiertenversammlung von AGILE.CH widmete sich mit
diesem Thema einem Aspekt der Gleichstellung, der uns zunehmend beschaftigen wird. Es liegt
noch vieles im Argen, wie Referentinnen, Podiumsteilnehmende und Zuhdrende feststellten.

«Und mit welcher Hand bitte soll eine Person mit einer
Sehbehinderung den Blindenstock halten, wenn sie we-
gen einem gebrochenen Bein an Kricken geht?»
Stephan Husler, Prasident von AGILE.CH, flihrte das
Publikum mit einigen Alltagsanekdoten ins Thema ein.
Niemand geht gerne ins Spital. Man fihlt sich ausge-
liefert und fremdbestimmt. Erst recht, wenn zum ei-
gentlichen Grund des Spitalaufenthaltes noch eine Be-
hinderung dazukommt.

Das Recht in die Tat umsetzen

Die UNO-Behindertenrechtskonvention verspricht zwar
den gleichberechtigten Zugang zu Gesundheitsdienst-
leistungen, und die Schweizerische Akademie der me-
dizinischen Wissenschaften hat bereits im Mai 2008
Richtlinien zur medizinischen Behandlung und Betreu-
ung von Menschen mit Behinderung herausgegeben.
Zur deren Umsetzung braucht es aber engagierte Men-
schen an der Front, wie Dr. Anne-Chantal Héritier Bar-
ras vom Universitatsspital Genf und Séverine Lalive
Raemy, Unterrichtsbeauftragte Pflege an der FH Ge-
sundheit Genf. Beide engagieren sich fur das Projekt
«Réseau Handicap» des Universitatsspitals Genf. Das
Ziel ist klar: Die Betreuung von Menschen mit Behinde-
rungen im Spital soll verbessert werden. Im Moment
liegt der Schwerpunkt auf Erwachsenen mit einer geis-
tigen Behinderung, einer Verhaltensstorung und/oder
Schwierigkeiten in der Kommunikation sowie Menschen
mit mehrfachen Behinderungen. Schnell wird klar, dass
es nicht nur um bauliche Massnahmen wie eine kont-
rastreiche Beschilderung oder eine rollstuhlgangige
Toilette geht.

Ein wichtiger Punkt im Projekt ist die Schulung der Arz-
te und des Pflegepersonals. Neu werden Menschen mit
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Behinderungen auch im Leitbild des Spitals erwéhnt
und auf der Internetseite steht ein Fragebogen zur Ver-
fugung, der beim Spitaleintritt ausgefullt mitgebracht
wird. So weiss das Pflegepersonal bereits zu Beginn,
wie es mit dem Patienten oder der Patientin kommuni-
Zieren kann, wie es bei Schmerzen oder Angsten re-
agieren soll und was das Wohlbefinden des Patienten/
der Patientin fordert oder hemmt. Zudem stehen spe-
ziell geschulte Bezugspersonen und eine zentrale Tele-
fonnummer fiir Notfélle zur Verfiigung, und die Warte-
zeit im Notfall wurde verkurzt. Piktogramme erleichtern
die Kommunikation und eine fir Menschen mit Behin-
derungen angepasste Schmerzskala das Erkennen und
Beurteilen von Schmerzen.

Visionen und Traume

All diese Massnahmen sollen Menschen mit Behinde-
rungen den Spitalaufenthalt erleichtern. Die beiden
Pionierinnen haben aber noch weitere Visionen. Sie
traumen von ambulanten Sprechstunden, die den be-
sonderen Bedirfnissen von Menschen mit Behinderun-
gen gerecht werden, und mdchten eine Pflegefachfrau
anstellen, die sich um die Patientinnen und Patienten
mit Behinderungen kimmert. Das aktuelle Angebot soll
auf alle Menschen mit Behinderungen ausgedehnt wer-
den. Vieles scheitert im Moment noch am Geld, denn
solche Projekte missen meist zuerst privat finanziert
werden. Erst wenn bewiesen wird, dass eine der Behin-
derung angepasste Behandlung effizient und nétig ist,
besteht die Chance, dass die Kosten ins normale Spi-
talbudget aufgenommen werden.

Cornelia Nater, Kiinstlerin und Prasidentin der Vereini-
gung Cerebral Bern, und Dr. med. Florian Suter, Facharzt
fur allgemeine innere Medizin, bestatigten im an-
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http://www.samw.ch/dam/jcr:a5ab67f8-89fc-40de-8edc-4ad876bcf823/richtlinien_samw_betreuung_behinderung.pdf
http://www.hug-ge.ch/bien-accueilli-avec-son-handicap
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Dr. Anne-Chantal Héritier Barras (rechts) und Séverine Lalive Raemy (links) vom Universitatsspital und Hochschule fiir Gesundheit Genf
prasentieren das Projekt ¢Réseau Handicapy. Foto: Catherine Rouvenaz

schliessenden Podiumsgesprach die Schwierigkeiten, rollstuhl gefallen, als sie Gber einen Poller fuhr, der ge-
die Menschen mit Behinderungen bei einem Spitalauf- nau zu dem Zeitpunkt hochfuhr. Bei diesem Unfall brach
enthalt haben. Projekte wie jenes in Genf sind rar. Im sie sich den kleinen Finger. Nun ging es nicht nur dar-
Inselspital Bern gibt es zwar ein Cerebralparese-Zent- um, dem Notfallpersonal klar zu machen, was zu tun
rum fir Kinder, aber nichts fir Erwachsene. Florian ist: Der Rollstuhl musste vom Poller geholt und mit dem
Suter baut in Basel auf den personlichen Kontakt mit Behindertentransportdienst ins Spital gebracht werden,
dem Spitalpersonal. «Hat man gegenseitig Vertrauen, damit Nater nach der medizinischen Versorgung wieder
sind auch unkonventionelle Losungen moglichy, berich- mobil war. Sie machte dem medizinischen Personal
tet er aus seiner Erfahrung als Hausarzt. auch klar, wie wichtig ihr kleiner Finger ist: «lch brauche
Spitzenmedizin, weil ich keine weitere Behinderung
Das Gesundheitswesen leide unter Kommunikations- brauchen kann. Der Finger muss wieder 100% herge-
problemen, ist Suter Uberzeugt. Dies sei aber kein be- stellt werden.»
hinderungsspezifisches Problem. Es zeige sich nur viel
deutlicher, wenn Behinderungen im Spiel seien. Der Die Schweiz habe sowohl beim Einbezug von Betroffe-
zunehmenden Komplexitdt des Gesundheitswesens nen als auch bei der Koordination Nachholbedarf, ist
kdnne nur mit interdisziplindren Teams begegnet wer- auch Florian Suter Uberzeugt. Es brauche einen Kultur-
den, was wiederum Menschen mit Behinderungen zu- wandel und andere Arzte, namlich solche, die bereits
gutekommt. Allerdings braucht dies Zeit und Menschen, in der Ausbildung mit Behinderung konfrontiert wirden.
die bereit sind, Uber den eigenen Tellerrand hinauszu-
schauen. Wir haben noch viel zu tun. AGILE.CH lanciert dieses
Jahr eine Broschire zum Thema «Hindernisfreie Arzt-
«Behinderte behindern die Fehlentwicklung der praxis». Sie enthalt Tipps und Anregungen, worauf Arz-
Gesellschaft» tinnen und Arzte achten sollten, wenn ihre Praxis den
Cornelia Nater erlauterte an einem selbst erlebten Bei- Bedurfnissen ihrer Patientinnen und Patienten mit Be-
spiel, wie wichtig der Einbezug von Menschen mit Be- hinderungen entgegenkommen soll. Dabei geht es nicht
hinderungen ist, wenn es um ihre Gesundheit geht, und  nur um bauliche Massnahmen, sondern auch um Dinge
wie viel Koordination nétig ist. Sie ist aus dem Elektro- wie die Innenausstattung und die Kommunikation. Ar-
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kadis hat die Broschure «lch bin anders und doch dert: Entscheidungstrager sensibilisieren und das En-
gleich!» zum Umgang mit Menschen mit einer kogniti- gagement der Mitgliedorganisationen unterstutzen. «
ven Beeintrachtigung im Spital herausgegeben. Das

Spital Wallis thematisiert die allgemeine Zugénglichkeit Simone Leuenberger

im Spitalbereich im «leitfaden einer guten Praxis». wissenschaftliche Mitarbeiterin, AGILE.CH

Stephan Husler schliesst mit der Erkenntnis «Zuganglich-
keit ist Chefsache - in der Umsetzung braucht es dann
aber engagierte Personeny. Und so ist AGILE.CH gefor-
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Bildung

«Wir miissen unsichtbare Behinderungen
sichtbar machen!y

Eine Ausbildung mit einer unsichtbaren Behinderung zu absolvieren, ist nicht einfach. Wer dabei
hilft, welche Hindernisse es zu tiberwinden gilt und welche Wiinsche trotz geltender
UNO-BRK noch bleiben, zeigt das folgende Interview auf.

it
it ||

Gymnasium Thun mit FMS und WMS, Standort Schadau. Schulge-
baude mit Sitzplatz und Griinanlage im Vordergrund.
Foto: Simone Leuenberger

Sie erscheint weder auf einer Mitarbeitendenliste noch
auf der Website. Sie hat keine schulinterne E-Mail-
Adresse, kein Biro und keine interne Telefonnummer.
Trotzdem geht die Frau, nennen wir sie Franziska Miiller,
am Gymnasium Thun mit FMS und WMS ganz selbst-
verstandlich ein und aus. Franziska Miiller ist Coach
und begleitet Schilerinnen und Schiler mit Autismus.
Simone Leuenberger unterrichtet am Gymnasium Thun
und hat sie dort fur «Behinderung & Politiky zum Inter-
view getroffen.

Was machst du eigentlich bei uns an der Schule?

Ich komme von aussen und bin somit nicht von der
Schule angestellt. Wir werden von der Invalidenversi-
cherung (IV) angefragt, um Schiilerinnen und Schiiler
(SuS) mit dem Asperger-Syndrom zu begleiten. Die
meisten SuS haben die obligatorische Schule abge-
schlossen, zum Teil mit individueller Forderung, unter-
stutzt durch eine Heilpadagogin oder einen Heilpada-
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gogen. Nun sind sie in einer Berufslehre oder wie hier
an einer Mittelschule.

Zu Beginn kléaren wir gemeinsam ab, welche Unterstut-
zung Uberhaupt notig ist. Braucht es beispielsweise
einen Nachteilsausgleich? Er kann darin bestehen, dass
die SuS mehr Zeit bei Prifungen erhalten, diese in ei-
nem separaten Raum schreiben kénnen oder auch,
dass ich die Prifung vorher anschauen kann, um zu
sehen, ob Formulierungen verwendet wurden, die Men-
schen mit dem Asperger-Syndrom nicht erfassen kon-
nen. Steht zum Beispiel «Schreiben Sie Beispiele dazuy,
muss klar stehen wie viele. Es ist auch mdoglich, dass
jemand eine Sportdispensation bekommt, weil er oder
sie mit der Gruppendynamik tberfordert ist. Ich schaue
mit Lehrkraften, wie Vortrage oder Gruppenarbeiten
gemeistert werden konnen. Daneben brauchen die SuS
haufig eine ganz konkrete Lernplanung. Wann lerne ich
was und wie, ist eine ganz entscheidende Frage.

Die Begleitung bleibt aber nicht beim Schulalltag ste-
hen. Es geht auch um die Studienwabhl. Ich begleite die
SusS zur Berufsberatung oder an den Besuchstag einer
Universitat. Falls sich jemand fiir den direkten Berufs-
einstieg entscheidet, organisiere ich Schnuppertage
und helfe, Bewerbungsschreiben mit Lebenslauf zu ver-
fassen. Dies geschieht auch zur Entlastung der Eltern,
die im Alltag ihre Kinder schon genug coachen. An der
Uni geht die Begleitung im besten Fall weiter.

Jugendliche, die wir beim Berufseinstieg begleiten, un-
terstutzen wir bei der Suche nach einem geeigneten
Arbeitgeber. Wir konnen auf dem Platz Bern auf ein
gutes Netzwerk zurtickgreifen und kennen schon einige
Arbeitgeber. Wahrend des Arbeitsprozesses kann das
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Coaching punktuell weitergehen.

Welche Schwierigkeiten und Hindernisse gibt es fir
Menschen mit einer unsichtbaren Behinderung im
Schulalltag wie hier an einer Mittelschule?

In erster Linie geht es darum, Verstéandnis zu wecken.
Man sieht die Behinderung ja nicht. Das ist bei sicht-
baren Behinderungen viel einfacher. Jedem ist klar, dass
ein Rollstuhlfahrer oder eine Rollstuhlfahrerin nicht die
Treppe hoch steigt. Sie oder er wird auch nicht zum
Volleyball spielen geschickt. Das ist akzeptiert, weil
man die Einschrankung sieht. Was unsichtbar ist, wird
nicht immer ganz so schnell akzeptiert und verstanden.
Unsere Aufgabe ist es also quasi, die unsichtbare Be-
hinderung durch Gesprache und Information sichtbar
zu machen. Die Lehrkréafte hier am Gymnasium erlebe
ich als sehr wohlwollend und verstandnisvoll. Das ist
eine grosse Hilfe. Trotzdem ist es flir mich immer wie-
der eine Herausforderung, auf neue Lehrkrafte zuzuge-
hen, wenn ein neues Coaching aufgegleist wird. Ich
muss die SuS ja auch zuerst kennenlernen und heraus-
finden, was sie genau brauchen. Das ist nicht immer
einfach. Vor zwei Jahren hatte ich einen Schuiler, derin
ein anderes Schulhaus gewechselt hat, und daraufhin
ging es ihm viel besser. Wir haben dann herausgefun-
den, dass es in diesem Schulhaus andere Lichtverhalt-
nisse gibt. Der Schiler hat weniger Kopfschmerzen und
kann somit im Unterricht mehr aufnehmen. Wir missen
also kreativ bleiben. Jeder Mensch ist anders und lasst
sich nicht in ein Schema zwéngen.

Das Instrument des Nachteilsausgleichs ist sehr wert-
voll. Zu Beginn waren die Schulen eher skeptisch und
furchteten sich vor einer zu breiten Anwendung. Nun
hat er sich aber als Recht etabliert. Nachteilsausgleiche
werden auch sofort wieder gedandert, wenn wir merken,
dass die SuS sie nicht brauchen (Anm. d. Red.: mehr
zum Nachteilsausgleich in der «Behinderung & Politiky
vom September 2016).

Sensibilisierung unter den Mitschulerinnen und Mit-
schilern ist ein anderer wichtiger Punkt. Sie sehen
zuerst nur das Verhalten des Mitschulers oder der Mit-
schalerin. Am Gymnasium ist es einfacher als auf der
Sekundarstufe I. Die SuS sind reifer und stellen Fragen,
wenn sie Uber die Diagnose informiert werden. Doch
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hier liegt auch eine grosse Schwierigkeit: Manche SuS,
die wir begleiten, wollen gar nicht, dass die Mitschule-
rinnen und Mitschiler informiert werden. Sie haben
bereits Mobbing-Erfahrung und wollen nicht, dass sich
dies wiederholt. Einige sind sich ihrer Behinderung be-
wusst und konnen ihr Verhalten der jeweiligen Situation
anpassen, sich also verstellen. Andere wiederum fiihlen
sich durch die Diagnose erst recht abgestempelt.

Im Moment ist wieder eine IV-Revision im Gang. Was
winschst du dir von der Politik?

Wir spuren den Spardruck. Es kommt dann halt auch
vor, dass jemand eine Lehre oder das Gymnasium ab-
brechen muss, weil er oder sie die notige Unterstitzung
nicht erhalt. Das ist schade. Investiert man das Geld
nicht in diese Jugendlichen, kostet es spater haufig ein
Vielfaches.

Seit Mai 2014 gilt in der Schweiz die UNO-Behinder-
tenrechtskonvention, die auch die Bildung themati-
siert. Hat sich seither etwas verandert fur Menschen
mit unsichtbaren Behinderungen?

Das kann ich so nicht sagen. In meinem Alltag hat sich
nichts verandert.

Hast du Wiinsche, was sich denn verandern sollte?
Letztes Jahr gab es eine Plakatkampagne, die auf Au-
tismus aufmerksam gemacht hat (Anm. d. Red.: Die
Plakatkampagne des Autismus Forum Schweiz wurde
mit dem Swiss Poster Award 2016 ausgezeichnet). Zahl-
reiche Bekannte haben mich darauf angesprochen. So
etwas brauchte es wieder. Viele Leute meinen, Autis-
mus sei eine Modediagnose. Doch heute gibt es viel
mehr Fachleute, die klare Diagnosen stellen konnen.
Sensibilisierung ist dringend nétig. Dies geschieht unter
anderem auch ganz natirlich durch Integration von
Menschen mit Autismus in unserer Gesellschaft, wie
hier am Gymnasium Thun. Auch in den Unternehmen
braucht es eine grossere Offenheit.

Vielen Dank fir deine Offenheit und das aufschluss-
reiche Gesprach. «

Simone Leuenberger
wissenschaftliche Mitarbeiterin, AGILE.CH
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http://www.agile.ch/assets/files/Zeitschriften_de/2016-03-d.pdf
http://autismusforumschweiz.ch/cms/index.php/home/

BEHINDERUNG & POLITIK

A

Ausgabe 2 - Mai 2017

AGILE.CH

Q

Behindertenszene

Unsichtbar, deshalb inexistent

In Indien sind tausende Frauen und junge Madchen, die von einer kognitiven Behinderung betroffen
sind, in Institutionen eingesperrt. Dort vegetieren sie dahin, manchmal jahrelang, und werden
«schlimmer als Tiere» behandelt. Ratnaboli Ray holt sie aus dem Schatten heraus, um sie zu reinteg-
rieren und ihnen ihre Wiirde zuriickzugeben.

Die indische Verfassung aus dem Jahre 1947 verbietet
jegliche Diskriminierung aufgrund der Religion, der Ras-
se, der Kastenzugehdorigkeit, des Geschlechts oder des
Geburtsorts. Dennoch werden in diesem Land, das tiber
eine Milliarde Einwohnende zahlt, Frauen traditionell
von Geburt an diskriminiert. Ungleicher Zugang zur Bil-
dung und Friihehen gesellen sich zu Ausbeutung, Miss-
handlung und Gewalt. In Indien zahlt die Meinung von
Frauen nicht, selbst im Privat- und Familienleben nicht.

Frauen mit Behinderungen zdhlen noch weniger
Die Diskriminierung von Frauen erreicht ein grosses
Ausmass. Noch viel harter aber trifft sie Frauen mit
geistigen oder psychischen Behinderungen; sie werden
bis zum Aussersten stigmatisiert. In Indien fehlt es sehr
an Strukturen und Fachleuten fur geistige Gesundheit,
und den Familien, die mit einer solchen Behinderung
konfrontiert sind, fehlt es an Mitteln. Aufgrund der Ge-
fahr, in den Bann der Gesellschaft zu geraten, zieht man
es vor, Frauen oder Madchen, die eine psychische oder
psychosoziale Behinderung haben, zu internieren — und
das ist sehr einfach. Schliesslich ist eine Frau, die in
einem Land, in dem die meisten Frauen fir den Unter-
halt ihrer Familie hart arbeiten mussen, nicht fahig ist,
ihnre Pflichten zu erfiillen, nur ein weiteres Maul, das es
zu futtern gilt. Man wird sie also besser los.

Misshandelt und erniedrigt in allgemeiner Gleich-
gililtigkeit

Die Menschenrechtsorganisation Human Rights Watch
(HRW) arbeitet in 90 Landern. In Partnerschaft mit lo-
kalen Organisationen, die gleiche Ziele verfolgen, ver-
fasst die Nichtregierungsorganisation (NRO) Berichte,
die Menschenrechtsverletzungen anprangern, insbe-
sondere Menschenrechtsverletzungen an Kindern,
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Frauen und Menschen mit Behinderungen. HRW hat
2014 einen Bericht mit dem Titel «Traitées pire que des
animaux» [«Schlimmer behandelt als Tiere», nicht auf
Deutsch erhéltlich] publiziert, der die Lebensbedingun-
gen von Frauen und jungen Madchen mit geistiger oder
psychosozialer Behinderung behandelt, die in Indien
gewaltsam in psychiatrischen Institutionen unterge-
bracht sind. Wahrend zweier Jahre hat Kriti Sharma,
wissenschaftliche Mitarbeiterin in der Abteilung Rech-
te von Menschen mit Behinderungen bei HRW, 24 psy-
chiatrische Institutionen in mehreren indischen Bun-
desstaaten besucht. Sie hat dort tber 200 Gesprache
mit Frauen und Madchen mit psychischen oder geisti-
gen Behinderungen geflihrt. Alle der Befragten waren
gegen ihren Willen von einem Familienmitglied oder der
Polizei in eine psychiatrische Institution eingewiesen
worden. In ihren Aussagen berichten sie von unertrag-
lichen Lebensbedingungen: Uberbelegung, fehlende
Hygiene, kein Zugang zu medizinischer Grundversor-
gung, Zwangstherapie, darunter Elektroschocks. Die
Frauen und jungen Madchen mit einer kognitiven Be-
hinderung sind ihrem Schicksal Uberlassen und werden
Opfer von physischer, psychologischer und sexueller
Gewalt. Sie sind auch erniedrigender Behandlung durch
das unterbezahlte, schlecht ausgebildete Pflegeperso-
nal ausgesetzt.

Die indische Gesetzgebung garantiert Menschen mit
psychischer Behinderung keine Rechts- und Handlungs-
fahigkeit. Sie sind Opfer von schmutzigstem Missbrauch
und einem System ausgeliefert, das sie der Moglichkeit
beraubt, Klage zu fihren und Wiedergutmachung zu
erhalten. HRW denunziert diese Sachlage, die in tota-
lem Widerspruch zur UNO-Behindertenrechtskonven-
tion (UNO-BRK) steht, die Indien 2007 ratifiziert hat.



http://www.hrw.org/de
https://www.hrw.org/fr/news/2014/12/03/inde-des-femmes-en-situation-de-handicap-sont-enfermees-et-victimes-dabus
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Die NRO haélt die indische Zentralregierung zudem an,
einen Uberwachungsmechanismus in den Institutionen
einzurichten.

Mutige und betroffene Kampferin

Ratnaboli Ray gehort die Stimme, die sich im Staat
Westbengalen erhoben hat, um die Rechte der Frauen
und jungen Madchen mit kognitiver Behinderung, die
gegen ihren Willen interniert wurden, zu verteidigen.
2001 hat sie Anjali gegriindet, einen Verein, der sich
fur die Rechte von Menschen mit psychischer Behinde-
rung einsetzt. Mit Sitz in Kalkutta ist Anjali einer der
lokalen Partner von HRW. Die NRO hatte entschieden,
Ratnaboli Ray vergangenen Marz in Zurich den Preis
«Alison Des Forges» zu verleihen und damit ihr Engage-
ment auszuzeichnen. Ratnaboli Ray, die selber aufgrund
einer psychischen Erkrankung gewaltsam interniert
war, antwortet auf die Fragen von «Behinderung & Po-
litik».

Welchen Stigmatisierungen waren Sie als Frau mit
psychischer Behinderung ausgesetzt?

Dank meiner sozialen Herkunft und Zugehorigkeit zu
einer privilegierten Kaste war ich keiner Stigmatisierung
ausgesetzt. Ich habe aber immer noch — auch heute
noch — Angst, meine Behinderung offen zu legen, weil
ich zu einem grossen Teil mit der lokalen Regierung
arbeite, und die staatlichen Institutionen stigmatisieren
selber eben auch. Gewisse Regierungsbeamte haben
mich als Verriickte und Ubergeschnappte behandelt,
als Exzentrikerin und als Spinnerin. Wenn ich diese «Eti-
ketten» ablegen konnte, dann konnte ich das nur dank
meiner sozialen Privilegien.

Da Sie von Unterschieden zwischen Kasten und Klas-
se sprechen: Gibt es auch Unterschiede zwischen
Stadt und Land, wie mit psychischen oder geistigen
Behinderungen umgegangen wird?

Stigmatisierung fuihrt zu Diskriminierung. In den landli-
chen Gebieten gibt es weniger Diskriminierung als in
der Stadt, weil man Unterschiedlichkeit leichter akzep-
tiert. Wahnsinn ist Teil der indischen Kultur, und die
Landbevolkerung steht der vielleicht néher. Je mehr
man sich den Stadten nahert, desto starker nehmen
die Diskriminierungen zu. Sie nehmen andere Formen
an, und man spricht mit anderen Wortern daruber,
meist aber geschieht es stillschweigend und wird tot-
geschwiegen.
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Damit waren wir mitten im Thema unsichtbare Behin-
derung!

Genau. Und das ist gut, weil Geisteskrankheit, oder mit
anderen Worten soziale Unféahigkeit, eine unsichtbare
Behinderung ist, Uber die zu sprechen, die ans Licht zu
bringen, die aufzuzeigen und zu benennen sehr wichtig
ist. Man muss aber sehr aufpassen, wie und mit wem
man dariber spricht. Wenn man preisgibt, dass man
eine psychische Behinderung hat, riskiert man, seine
Beziehungen oder seinen Job zu verlieren. Die Stigma-
tisierung von Menschen mit psychischer Behinderung
ist viel starker als diejenige von Menschen mit anderen
Formen von Behinderungen. Diese Unsichtbarkeit be-
deutet einen ungeheuren Druck, sich um jeden Preis
so zu verhalten, als ob nichts ware.

Beschreiben Sie doch bitte, in welchen Bereichen An-
jali, der Verein, den Sie gegriindet haben, aktiv ist.
Unsere Aktivitaten ruhen auf drei Pfeilern. Der erste
ist, in O6ffentliche und private psychiatrische Institutio-
nen zu gehen, um dort Frauen und junge Madchen zu
treffen, die Schwierigkeiten haben, und sie dort heraus-
zubringen. Wir tun das, indem wir sie wieder mit ihren
Familien in Kontakt bringen und platzieren sie in Rein-
tegrationsprogrammen, die wir fihren, wie z.B. eine
Spitalkantine und ein Waschhaus. Die beiden anderen
Pfeiler sind gemeinschaftlich: Ein Programm fur psychi-
sche Gesundheit besteht darin, Frauen zu Profis heran-
zubilden, die in der vordersten Linie stehen. Sie fiihren
einen sogenannten Kiosk, d.h. Stellen, wo Informatio-
nen, Rat und Orientierung zu holen sind. Sie machen
auch Hausbesuche und lancieren Projekte zur Sensibi-
lisierung fir geistige Gesundheit. Der dritte Pfeiler ist
die Interessenvertretung fir Menschen mit psychischen
Beeintrachtigungen. Menschen, die wegen einer psy-
chischen Beeintrachtigung zu Unrecht interniert oder
um ihren Besitz gebracht wurden, suchen Anjali auf-
grund ihrer Bekanntheit auf.

Kénnen Sie uns ein Beispiel flr gelungene Rehabilita-
tion oder Integration geben?

Es gibt ganz viele schone Geschichten. Eine, die mir
spontan in den Sinn kommt, ist diejenige einer Frau,
welche die Polizei in eine Institution brachte, weil sie
auf der Strasse herumirrte. Nach einigen Wochen be-
klagte sie sich Uber Bauchschmerzen, was das Pflege-
personal nicht ernstnahm. Schliesslich brachte die Frau
in der Toilette eines abgeschlossenen Bereichs, wo sie
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die ganze Nacht alleine eingesperrt war, einen kleinen
Jungen zur Welt. Wir nahmen sie in unsere Obhut und
brachten sie in ein Krankenhaus. Wir nahmen Kontakt
auf mit ihrem Ehemann, der aber nichts von dem Kind
horen wollte. Die Mutter ihrerseits wollte sich nicht von
dem Kind trennen. Diese Art Situation ist ein Dilemma,
weil wir den Willen der Menschen, um die wir uns kim-
mern, respektieren missen. Schliesslich willigte sie ein,
das Baby zur Adoption freizugeben und kehrte zu ihrem
Ehemann und ihren beiden alteren Kindern zurick, mit
denen sie heute lebt. Sie arbeitet an einem Tee-Stand.
Wenn wir miteinander alleine sind und sie sich vertraut
fuhlt, dann redet sie von ihrem Baby. Letztens sah ich
sie bei einem «mad summity
(deutsch:  Verrucktentreffen),
und es geht ihr sehr gut.

Bei einem Verricktentreffen?

Ja, so nennen wir die jahrlichen
Treffen, die wir an jeweils zwei
Tagen organisieren fir die Frau-
en, um die wir uns gekimmert
und die wir ins soziale Leben zu-
rickgefiihrt haben. Auf diese
Weise konnen wir den Kontakt zu
ihnen aufrechterhalten und eine
langerfristige Fortsetzung si-
cherstellen. Diese richtig festli-
chen Treffen sind jeweils einem
Thema gewidmet, wie Genesung,
Stigmatisierung, Gewalt usw.

Welche finanziellen Mittel hat
ihre Organisation? Erhalten Sie
auch Subventionen, da Sie
doch mit der Lokalregierung zusammenarbeiten?

Von der Regierung wollen wir kein Geld, um jegliche
Kooptation zu vermeiden. Wir missen eine oppositio-
nelle Stimme und Whistleblower bleiben. Viele grosse
Organisationen interessieren sich fiir unsere Arbeit. Wir
legen Wert darauf, unsere mittlere Grosse zu behalten
und unsere Dienstleistungen aus der Nahe und quali-
tativ hochstehend zu erbringen. Anders gesagt: Wir
wollen in die Tiefe arbeiten und uns nicht verzetteln.
Wir mussen keine Mittel beschaffen, wenn aber nétig,
machen wir das. Der «Alison Des Forges»-Preis 2016
zum Beispiel tragt wie andere Preise, die wir erhalten
haben, dazu bei, unsere Arbeit bekannt zu machen, und
dieses Geld finanziert unsere Aktivitaten.

Ratnaboli Ray. Foto: zVg
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Auf wie viel belauft sich dieser Preis?
10’000 Dollar. Das ist eine fiir uns sehr bedeutende
Summe.

Abgesehen davon, dass dieser Preis eine finanzielle
Unterstltzung fir Sie ist und ihren Bekanntheitsgrad
steigert, ist er fur Sie auch ein Schutz? Sie wirken
doch sicher storend, wenn Sie Menschenrechtsverlet-
zungen anprangern.

Dieser Preis ist tatsachlich all das zugleich. Er bringt
uns finanzielle Mittel, das stimmt, aber das Wichtigste
ist, dass er den Interessengruppen, mit denen wir ar-
beiten, Legitimitat verschafft. Viele Menschenrechtsak-
tivisten und -aktivistinnen auf
der ganzen Welt werden fur ihr
Engagement in Konfliktzonen
ausgezeichnet. Heute weiss
man, dass Menschen mit psychi-
schen Einschréankungen eben-
falls extrem verletzlich sind und
im Namen der grundlegenden
Menschenrechte geschitzt wer-
den mussen.

Indien hat die UNO-BRK 2007
ratifiziert. Hat das Land der
Kommission schon seinen ers-
ten Staatenbericht abgeliefert?
Nein. Das wurde verschoben.
Die Regierung verschiebt die Pu-
blikation des Berichts immer
wieder, weil sie weiss, dass er
angesichts der Situation von
Menschen mit Behinderungen in
Indien grosse Probleme verursa-
chen wird. Inzwischen wurden zwei grossere Gesetze
verabschiedet: eines lber geistige Gesundheit, das an-
dere Uber die Rechte von Menschen mit Behinderun-
gen. Ersteres ist in Kraft getreten, Letzteres steht kurz
davor. Sicher ist das ein Fortschritt, aber es geniigt
nicht, um die Probleme zu I6sen, weil das Gesetz (iber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen die Prin-
zipien der Vormundschaft und der Rechts- und Hand-
lungsféahigkeit nicht abschafft, was inkoharent ist. Wir
wissen nicht, wie es auf 16 verschiedene Behinderungs-
typen angewendet werden soll. Aus Sicht der Frauen-
rechte und des Familienrechts géabe es auch viel zu tun,
um die Frauen zu schitzen.
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Aber die Regierung kann doch die Verdffentlichung
des Berichts nicht auf den Sankt Nimmerleinstag ver-
schieben?

Nein. Er wird 2018 vorgelegt. Bis dann wird Indien die
ganze Welt wissen lassen, dass zwei Gesetze verab-
schiedet wurden.

Und das reicht?

Nein. Ich habe an einer Anhérung des Komitees fir die
Rechte von Menschen mit Behinderungen in Genf teil-
genommen. Seine Mitglieder sind sehr akribisch und
versaumen es nicht, Kritik zu dussern und Empfehlun-
gen zu geben. Andererseits aber weiss die indische
Regierung sehr gut, dass die UNO-BRK nicht zwingend
ist. Sie ist nicht die Bibel, nur eine Anleitung flur gute
Praxis, die zudem Liicken aufweist.

Werden Sie an der Redaktion des Schattenberichts
teilnehmen?
Ja, bestimmt.
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Bekommen Sie politische Unterstitzung von be-
stimmten Mitgliedern des Westbengalischen Parla-
ments?

Ich habe Kontakt mit Parlamentsmitgliedern, weil es
wichtig ist, sie zu informieren und zu sensibilisieren. In
Indien denken die Leute immer noch, dass Menschen
mit einer kognitiven Behinderung geféhrlich sind fir die
Gesellschaft und man sie deshalb ausgrenzen muss.
Die Politiker sind die Letzten, die zu sensibilisieren sind,
solange sie nicht betroffen sind, ein betroffenes Fami-
lienmitglied haben oder eine bestimmte Beziehung und
Personal mit Behinderungen haben. «

Vollstandiger Bericht von Human Rights Watch «Treated
worse than animals» (160 Seiten auf Englisch)

Catherine Rouvenaz
Secrétaire romande, AGILE.CH



https://www.hrw.org/report/2014/12/03/treated-worse-animals/abuses-against-women-and-girls-psychosocial-or-intellectual
https://www.hrw.org/report/2014/12/03/treated-worse-animals/abuses-against-women-and-girls-psychosocial-or-intellectual
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Behindertenszene

Zwei riihrige Dreissigerinnen

Zwei der Mitgliedorganisationen von AGILE.CH feiern 2017 ihren 30. Geburtstag: die Schweizerische
Neurofibromatose-Vereinigung (SNFV) und die Graap-Association (Groupe d’acceuil et d’action psy-
chiatrique). Lernen Sie die beiden kennen!

Sowohl die SNFV als auch die Graap-Association ver-
treten die Interessen von Menschen, die Behinderungen
mit sich tragen, Uber die man nicht unbedingt gerne
spricht. Neurofibromatose bezeichnet eine Gruppe von
Erbkrankheiten. Typ 1 bringt Hautverédnderungen und
eventuell Probleme mit den Augen, den Knochen und
dem Nervensystem mit sich; Hauptmerkmal von Typ 2
sind gutartige Tumoren, die meist vom Hirngewebe bzw.
den Hirnnerven ausgehen. Je nach Auspragung kann
eine Neurofibromatose — neben allen anderen damit
verbundenen Problemen — ein kosmetisches Problem
darstellen. Auf mitunter recht wenig Mitgefuhl und Ver-
standnis kdnnen bis heute auch Menschen mit psychi-
schen Einschrédnkungen zéhlen. Sie sehen sich mit Vor-
urteilen konfrontiert, denen zu begegnen viel Kraft
kostet. SNFV und Graap-Association nehmen die wich-
tige Aufgabe wahr, Aufklarungsarbeit zu leisten und
ihren Mitgliedern den Rucken zu stérken.

Beratung, Informationen und Kontakte

Die 1980-er Jahre. Zwar gab es in den USA und in Gross-
britannien schon Vereinigungen, die sich fur die Inter-
essen von Neurofibromatose-Betroffenen einsetzten.
Auf dem europaischen Festland aber war die Unkennt-
nis lber diese Krankheit — auch unter Arztinnen und
Arzten — noch sehr verbreitet. Dies wollten Annemarie
und Paul Brandli, Eltern eines Sohns mit Neurofibro-
matose, und der Arzt Eugen Boltshauser andern. Sie
fanden weitere Eltern und Betroffene, und es gelang
ihnen in Rekordzeit, am 25. April 1987 die SNFV aus
der Taufe zu heben.

Seither stehen die Betroffenen und ihre Angehdrigen
im Zentrum der Arbeit der SNFV. Sie erhalten Auskunf-
te und Beratung, bekommen Kontakte zu anderen Be-
troffenen und Fachpersonen vermittelt und erhalten ein
Angebot an informativen und geselligen Anlassen.
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Wichtige Anliegen der SNFV sind auch die Aufklérung
der Offentlichkeit und die Unterstiitzung der Forschung
uber Neurofibromatose. Geheilt werden kann die Krank-
heit zwar (noch) nicht, aber die SNFV leistet einen wert-
vollen Beitrag dazu, mit der Krankheit zu leben.

Interessenvertretung und Entstigmatisierung

An einem kalten Winterabend, dem 14. Januar 1987,
trafen sich auf Initiative von Madeleine Pont, damals
Sozialarbeiterin im Secrétariat romand von Pro Mente
Sana, sieben Menschen mit psychischen Beeintréchti-
gungen und zwei Angehorige. Damit war der Graap ge-
boren. Die Ziele der neuen Organisation waren schnell
klar: Sie sollte den Betroffenen helfen, ihre Krankheit
besser zu verstehen, dem Leben einen Sinn zu geben,
die zum Leben notwendigen Mittel aufzubringen und
sich in ein Netzwerk eingebunden zu fihlen.

Dieses Konzept hatte rasch Erfolg. Der Graap gewann
Mitglieder, brachte eine Zeitschrift heraus, eréffnete das
Restaurant Au Grain de Sel in Lausanne und das erste
Begegnungszentrum. Weitere Zentren folgten, ebenso
zahlreiche Projekte, die alle im Zeichen der Entstigmati-
sierung von psychischen Erkrankungen und der besseren
Lebensqualitat von Betroffenen standen. Das unaufhalt-
same Wachstum flihrte dazu, dass die Strukturen berei-
nigt werden mussten. Anfang 2012 hat sich der urspriing-
liche Graap deshalb in zwei komplementare Organisati-
onen aufgeteilt: Graap-Association und Graap-Fondation.
Graap-Association verfolgt zwei Kernziele: die Selbsthil-
fe fiir Betroffene und Angehdrige und die Interessenver-
tretung der Mitglieder. Moge sich Graap-Association
ihren Schwung und ihren Elan auch fir die kommenden
(mindestens!) 30 Jahre bewahren. «

Suzanne Auer
Zentralsekretérin, AGILE.CH
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