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Zusammenfassung:

Die vorliegende Arbeit behandelt die Frage nach der Wahrung der Autonomie von
MS-betroffenen Menschen in Institutionen. Dies aus der Sicht von befragten MS-
betroffenen Menschen und von befragten Heimleitungen. Sie zeigt einerseits die
Absicht und die Angebote der Heimleitungen, die Autonomie zu wahren und
andererseits, wie die MS-betroffenen Menschen diese wahrnehmen und erleben.

Die Untersuchung zeigt, dass die Heimleitungen die grosstmdgliche Autonomie der
MS-betroffenen Heimbewohner wahren wollen, die Umsetzung aber durch fehlende
oder mangelnde Kommunikation erschwert wird. Die Arbeit stellt des Weiteren dar,
wie die befragten MS-betroffenen Heimbewohner den Eintritt in eine Institution
erleben und nach welchen Kriterien sie eine eigene Institution aufbauen wirden. In
der Schlussfolgerung zeigt die Arbeit Handlungsvorschlage fir die Praxis auf, wie die
Autonomie von MS-betroffenen Menschen in Institutionen gewahrt werden kann und
stellt neue Fragen fir die Praxis.

Schlisselworter:
Multiple Sklerose- Autonomie- Institutionen- Heimleitungen- Heimbewohner
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1. Einleitung

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Die folgende Forschungsarbeit behandelt die Frage:

1.1. Fragestellung:

Wie wird die Autonomie von Menschen mit multipler Sklerose, die in einem
Heim leben, durch die Institutionen gewahrt? (Aus Sicht der Heimleitungen und
der MS-Betroffenen)

1.2. Adressaten:

Die Forschungsarbeit wendet sich in erster Linie an MS-betroffene Menschen, die in
einer Institution leben, aber auch an MS-Betroffene, die nicht in einem Heim leben.
Weiter richtet sich die Arbeit an Heimleitungen, Betreuende, Studierende,
Ausbildende. Nicht zuletzt aber einfach an alle Menschen, die an einem
hochstmdglichen Mass der Wahrung der Autonomie interessiert sind. Die Arbeit soll
keinesfalls als Kritik an den Institutionen aufgefasst werden, es handelt sich lediglich
um einen Anstoss fur die Praxis, welcher eventuelle Handlungsvorschlage aufzeigt.
Bei den Aussagen geht es ausschliesslich um Aussagen der befragten MS-
Betroffenen und der befragten Heimleitungen. Ich bin mir durchaus bewusst, dass
diese Meinungen nicht allgemein gultig sein mussen.

1.3. Beobachtung:

Meine Forschungsfrage entwickelte sich wahrend einem Schnuppertag firs zweite
Praktikum. Diesen absolvierte ich in einem Heim fir schwer korperlich behinderte
Menschen. Ich traf auf Menschen, die aufgrund ihrer MS Erkrankung stark korperlich
beeintrachtigt sind. lhr Krankheitsverlauf fihrte dazu, dass sie auf fremde Hilfe
angewiesen sind, und daher in diesem Wohnheim arbeiten und leben. Als ich mit
diesen Menschen sprach, bemerkte ich, dass sie mir zum Teil kognitiv weit Uberlegen
sind, ihr Kérper sie aber bei der Umsetzung ihrer Ideen stark begrenzt. Aus diesem
Grund sind sie auf die Hilfe der Betreuenden bei vielen alltdglichen Aufgaben
angewiesen. Dies warf bei mir folgende Fragen auf: Wie sieht es aus mit ihrer
Selbstbestimmung? Wieviel des Tagesablaufs kbnnen diese Menschen noch selbst
erledigen? Inwieweit konnen sie ihre Meinungen und ihre Entscheidungen einfliessen
lassen? Werden ihre geistigen und korperlichen Ressourcen geférdert?

Wie kann ihre Lebensqualitat gesteigert werden? Wie wirkt sich diese
Hilfsbedurftigkeit auf den Selbstwert dieser Menschen aus?
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1.4. Problemstellung:

Ich sehe das Problem darin, dass MS Kranke im Laufe ihrer Krankheit vermehrt auf
die Hilfe von anderen Menschen angewiesen sind und somit auch jedes Mal ein
Stick ihrer Autonomie abgeben missen.

Was dies fir die Lebensqualitat und den Selbstwert eines Menschen bedeutet, der
vorher autonom gelebt hat, kann ich nur erahnen. Dieses Problem ist fir mich Grund
genug zu erforschen, wie man die Autonomie und somit die Lebensqualitat dieser
Menschen férdern kann.

Zusatzlich sehe ich in der Hilfe auch das Problem der Fremdbestimmung, die zum
Teil sicherlich erforderlich ist, aber in meinen Augen auch eine Gratwanderung
darstellt, denn es besteht die Gefahr die Menschen dadurch zu entmundigen. Bei der
MS ist es wichtig, dass die Betroffenen so lange wie mdglich die bestehenden
Korperfunktionen trainieren und somit nicht verlieren. Durch zu viel
Fremdbestimmung besteht die Gefahr, dass ihnen zusatzlich Arbeiten des
Tagesablaufs abgenommen werden und ihre Ressourcen dadurch zu wenig
gefordert werden.

Es ist fur mich unerlasslich, dass MS Kranke Uber ihr Leben entscheiden kdnnen.
Auch wenn ihnen ihr Kérper Grenzen setzt, haben sie das Recht auf ein autonomes,
selbstbestimmtes Leben, dies ist in meinen Augen auch moglich, wenn jemand im
Heim lebt.

Nur so entsteht eine professionelle Beziehung zwischen den Betreuenden und den
Klienten, welche auf Respekt, Wertschatzung und Wiurde basiert. Dies geschieht
dadurch, dass die Klientenarbeit ressourcenorientiert und nicht defizitorientiert
ausgerichtet ist. Wahrend meinen Recherchen habe ich keine konkreten
Informationen und Konzepte bezlglich der Autonomieférderung von MS Kranken
gefunden. Dies ist ein weiterer Grund, weshalb es wichtig ist, sich dariber Gedanken
zu machen.

Ich moéchte meine Forschungsfrage auf den Bereich des Wohnens in den
Institutionen beschranken, da es in diesem Bereich keine konkreten Angaben zu
dieser Thematik gibt. Auch der Experte René Simmen, mit dem ich das
Expertengespréch fihrte, hat dies bestatigt.

Ich finde es wichtig, dass eine Institution so nahe wie mdglich an die Normalsituation
kommt.

Es geht in der Forschungsarbeit darum, zu sehen wie und wodurch die Autonomie
bezlglich der Wohnsituation durch die Institutionen gewahrt wird und wie die
Betroffenen diese erleben, damit man dadurch Handlungsvorschlage fir eine
adaquate Betreuung von MS-Betroffenen ableiten kann. Es kann durchaus sein,
dass die Wohnsituation fur die MS-Betroffenen in den Institutionen so angenehm ist,
dass es keiner weiteren Handlungsvorschlage bedarf.

Solche Institutionen wéaren in meinen Augen sehr professionell und kénnten als
Vorbild genutzt werden. Zusatzlich kénnten solche Institutionen den Beflirchtungen
einiger MS-Betroffener vor einem Heimeintritt entgegenwirken.
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René Kemm und Rudolf Welter haben in einem Arbeitsbericht einige Befiirchtungen
von MS-betroffenen Menschen bezilglich eines bevorstehenden Heimeintritts
abgefragt. Dabei haben sie sich an der Maslowschen Bedurfnispyramide orientiert.

Selbst@Rirkichung

Anerkennung
Dazugehorigkeit

Sicherhelt

(Quelle: www.rhetorik.ch 24.08.08)

Ich méchte hier nur den Teil der Selbstachtung und Selbstverwirklichung aus diesem
Bericht vorstellen, da diese Punkte den grossten Zusammenhang zu meiner
Forschungsfrage haben. Die meistgenannten Befurchtungen sind:

.~Aufgabe der Selbstbestimmung der persdnlichen Freiheit
-Aufgabe der persodnlichen Beddirfnisse respektive der Interessen
-eingeschrankte Bewegungsfreiheit

-ist die Ausfuhrung eines Hobbys noch mdglich?

-meine Musik nicht mehr héren kénnen

-nicht mehr allein sein kénnen

-Autonomieverlust®

(zitiert aus: Kemm und Welter; 1987,S.195)
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2.71ele:

2.1.

2.2.

2.3.
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Theorieziele:

Das Krankheitsbild und den Verlauf der Multiplen Sklerose kennen.

Die Zahlen und Fakten von MS-Betroffenen in der Schweiz kennen.

Den Begriff und die Theorie von Autonomie kennen.

Die Theorie zur personenzentrierte Haltung von Carl Rogers kennen.

Die Theorie des Selbstkonzepts aus der personenzentrierten Haltung kennen.
Die Theorie Uiber das Menschenbild von René Simmen kennen.

Feldziele:

Das Verstandnis von Autonomie der befragten MS-Betroffenen und der
Institutionen erforschen.

Die Wahrnehmung der MS-Betroffenen beziglich ihrer Autonomie in den
Institutionen herausfinden.

Den Tagesablauf der befragten MS-Betroffenen in Institutionen kennen.

Das Angebot zur Teilhabe von MS-Betroffenen im Betreuungsprozess kennen.
Die verschiedenen institutionellen Angebote fir MS-Betroffene kennen lernen.

Praxisziele:

Handlungsvorschlage fur eine grésstmdgliche Autonomie von MS-Betroffenen
in Institutionen erarbeiten.

L



HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

3.Bezuqg zu Theorien:

3.1. Multiple Sklerose: Definition

Der Name ,multiple Sklerose* bedeutet ,mehrfache Verhartungen“, weil die im
Nervensystem verstreuten, vernarbten Herde harter sind, als das sie umgebende
Nervengewebe.

(vgl: Maida; 2002, S.106)

Multiple Sklerose wird auch Enzephalomyelitis disseminata genannt und ist eine
chronisch fortschreitende, neurologische Erkrankung. Sie aussert sich bei jedem
Menschen anders und kann viele Lebensbereiche beeinflussen. (vgl: Infomappe der
schweizerischen Multiple Sklerose Gesellschaft)

3.2. Was geschieht bei MS?

Das Immunsystem geréat auf Abwege und greift korpereigene Strukturen im zentralen
Nervensystem an.

Autoaggressive weisse Blutkorperchen attackieren Gewebe im Gehirn und im
Ruckenmark und bewirken Entztindungsherde, welche nach Abklingen Narben
(Plaques) zuriicklassen. Die Nervenhillen (Myelinscheiden) und die Nervenfasern
(Axone) werden bei MS beschadigt, wodurch Nervenimpulse schlechter oder nicht
mehr weiter geleitet werden.

Je nach dem, wo die Signalibertragung gestort ist, ergeben sich unterschiedliche

Symptome.
(vgl.:.www.multiplesklerose.ch)

3.3. Symptome:

Laut Prof. Dr. med. Thomas Henze ist MS die Krankheit mit den ,tausend
Gesichtern®, denn es gibt kaum eine andere Erkrankung von Hirn und Rickenmark,
die sich auf so vielfaltige Weise zu erkennen gibt, wie die Multiple Sklerose.

Folgende Symptome konnen auftreten: man sieht plotzlich nicht mehr scharf,
bemerkt stechende Schmerzen im Gesicht, stolpert Uber die eigenen Beine, splirt ein
Kribbeln im Arm, die feinmotorischen Bewegungen werden ungenau, Ausdauer und
Kraft lassen nach, man ist friher erschopft als zuvor, das Wasserlassen ist schlecht
zu kontrollieren und andere mehr. Thomas Henze schreibt, dass die Auflistung aller
jemals beschriebenen Symptome einer MS ganze Seiten fillen kodnnte. Die
Symptome treten manchmal zusammen auf, manchmal nur einzeln. Ab und zu
verschwinden Symptome auch wieder. So kommt es, dass keine MS-Erkrankung wie
die andere ist und auch kein Krankheitsverlauf exakt vorhergesagt werden kann.
(vgl.: Henze; 2006, S.2)
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3.4. Auftreten und Verlauf:

Laut Uni.-Prof. Dr. med. Eva Maida, beginnt die Krankheit tblicherweise zwischen
dem 15. und 45. Lebensjahr, am haufigsten zwischen 25 und 35 Jahren, sehr selten
vor dem 15. bzw. nach dem 45. Lebensjahr.

Die MS Erkrankung zeigt typischerweise einen schubhaften Krankheitsverlauf (bei
rund 85% der von Eva Maida betreuten MS-Kranken). Nur in sehr wenigen Fallen
bestent von Anfang an eine schleichende Verschlechterung (primar chronisch-
progredienter Verlauf).

Schiibe sind Krankheitsausbriiche, bei denen innerhalb von einigen Tagen bis
Wochen zunehmende neurologische Beschwerden (Ausfalle) auftreten.

Nach einer Phase gleichbleibender Symptome setzt einige Wochen, selten schon
mehrere Tage oder erst einige Monate spater, eine Besserung (Remission) der
Ausfélle ein.

Diese dauert je nach Starke des Schubes wenige Wochen bis mehrere Monate. Bei
den ersten Schiben kommt es haufig zu einer volligen Rickbildung der Ausfalle.
Nach einigen Schiben, meist 4 bis 5, ist die Remission immer weniger vollstandig
und es bleiben Restausfalle zurtick, die im Laufe der Jahre deutlicher werden und zu
einer Behinderung fuhren.

Je langer der Schub bis zur beginnenden Remission andauert, desto unvollstandiger
ist die Besserung. Daher ist es wichtig, den Schub innerhalb der ersten Tage zu
behandeln. (vgl.: Maida; 2002, S.112)

MS ist eine sehr komplexe Krankheit, deren Ursachen bis heute nicht bekannt sind.
Nach Eva Maida ist es zwingend notwendig, die grundlegenden Ursachen zu
kennen, um die MS vollstdndig ausheilen oder, nach Mdoglichkeit, ihre Entstehung
verhindern zu kénnen. Um aber die Beschwerden bei MS behandeln zu kdnnen, ist
es wichtig, den Ablauf der Plaquebildung zu kennen.

Daruber weiss die Medizin zum Glick bereits mehr, so dass auch Methoden zur
Bekampfung der Krankheitsausbriiche entwickelt werden konnten.

Auch wenn die genaue Ursache der MS heute also noch nicht bekannt ist, so stehen
wenigstens schon Mdglichkeiten zur Behandlung der Beschwerden zur Verfliigung
und diese werden laufend verbessert. (vgl: Maida; 2002, S.222)

Laut der Schweizerischen MS-Gesellschaft leiden in der Schweiz rund 10’000
Menschen an Multipler Sklerose. Am meisten wird MS bei Menschen zwischen 20
und 40 Jahren diagnostiziert, zwei Drittel der Betroffenen sind Frauen. Taglich erhalt
eine Person in der Schweiz die Diagnose MS.

(vgl.: Wer setzt sich fur MS-Betroffene ein: Portrat der Schweizerischen Multiple
Sklerose Gesellschatft)
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3.5. Autonomie: Definition

Autonomie:
Die Fahigkeit oder Neigung, selbststdndig zu funktionieren. — adj. autonom
(griechisch: autos = selbst; nomos = Gesetz) (vgl: Anderson; 1965, S. 109)

Autonomie umfasst die Mdglichkeit zu selbststdndigem Denken, Fuhlen und
Handeln. Sie steht im Dienst der Selbstverantwortlichkeit und der
Selbstverwirklichung.

(vgl.: Juchli; 1994, S.473)

Die Mdoglichkeit von Individuen, in ihrer Auseinandersetzung mit gesellschaftlichen
Zwangen und Normen selbststandig und selbstbestimmend zu handeln. Dartber
hinaus auch die Fahigkeit, diese Moglichkeit zu erkennen und zu nutzen.

(vgl: Eiholzer; 1987, S.30)

Laut Schweizerischem Berufsverband fur Krankenpflege (SBK) ,Qualitatsnormen fir
die Pflege und Begleitung von alten Menschen® wird Autonomie wie folgt
bezeichnet:

Autonomie heisst Uber sich selbst entscheiden zu kénnen.

Deshalb braucht es, um autonom zu sein, die Méglichkeit zur Wahl und den Willen
bzw. den Wunsch zu wahlen. Autonomie driickt sich durch ,Tun kdénnen“ und vor
allem durch ,Sein kdnnen* aus.

(vgl: SBK: Broschire 1994, S.3)

So besteht selbst bei einer stark abhangigen Person, sei dies nun korperlich, geistig
oder sozial, die Mdglichkeit zu wahlen sowie der Wille dazu. Voraussetzung ist
allerdings, dass der Wille nicht — zum Beispiel infolge Uberbetreuung oder
Fremdbestimmung durch Pflegende oder Bezugspersonen — abhanden gekommen
ist. Auch eine korperlich vollkommen abhangige Person hat die Freiheit zu wéhlen,
was und wen sie liebt, was fur sie wichtig ist, worlber sie lacht oder weint. Ebenso ist
eine stark verwirrte, verbal schwer verstandliche Person fahig, nonverbal
auszudriicken, was sie beziglich alltaglicher Aktivitaten bevorzugt und von welchen
Personen und Gegenstanden sie umgeben sein mdchte.

Die Broschire des schweizerischen Berufsverbandes der Pflegefachfrauen und
Pflegefachméanner (SBK) definiert Autonomie als ,die Fahigkeit des Menschen, seine
personlichen Ziele frei zu bestimmen und im Wissen um die Konsequenzen zu
handeln*.

Die Autonomie umfasst:

- die personliche Freiheit

- die Selbstbestimmung

- das Recht, dem eigenen Handeln spezifischen Inhalt zu geben

- das Recht, der eigenen Meinung und den eigenen Werten Ausdruck zu
verleihen.
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Das Autonomieprinzip beinhaltet weiter das Recht des Menschen,

- unabhangig vom physischen oder geistigen Zustand respektiert und
geachtet zu werden,

- ausreichend Uber seine Diagnose, Uber Behandlungs- und
Pflegemaoglichkeiten und die vorhersehbare Krankheitsentwicklung oder
tber die Teilnahme an einem Forschungsprojekt informiert zu werden,
um frei von Zwang eine Entscheidung treffen zu kbnnen,

- sich an den Pflegeentscheidungen beteiligen zu kénnen,

- zu wissen, das Privatsphéare und Bewegungsfreiheit respektiert sind,

- seine Neigungen, Gefuhle, Wertvorstellungen aussern zu kénnen,

- sich an der eigenen Pflege zu beteiligen, oder diese abzulehnen.

Laut SBK tragen bestimmte pflegerische Tatigkeiten zur Beachtung, Unterstitzung
und /oder sogar zur Starkung der Selbstbestimmung bei, wenn:

- die Kommunikation und die Beziehung auf Wahrhaftigkeit, Treue,
Vertraulichkeit grindet,

- die Informationen deutlich und auf verstandliche Weise gegeben werden,

- spezifische Winsche angehdrt und im Rahmen der Mdglichkeiten der
Pflegenden oder der der Institution respektiert werden,

- die Patienten und ihre Bezugspersonen damit einverstanden sind, als
Partner bei der Planung der Pflege mitzuwirken, und versucht wird,
deren Meinung herauszufinden und sie zu respektieren,

- der Verletzlichkeit des Patienten Rechnung getragen wird,

- keinerlei freiheitsbeschrankende Massnahmen angewendet werden, es
sei denn, es bestehe eine klar definierte sicherheitsorientierte
Notwendigkeit. Diese muss standig neu evaluiert werden.

(zitiert aus: Broschire des SBK: Ethik in der Pflegepraxis, 2003)
Auszug aus dem Expertengesprach mit René Simmen:

Auf personlicher Ebene ist Autonomie fur mich, zu tun was ich will, frei zu sein. Wenn
ich das genauer hinterfrage, dann fallt mir ein Baustein von der Arbeit mit meinem
Kollegen Rudolf Welter ein, mit welchem ich lange zusammen gearbeitet habe. Er ist
Umweltpsychologe und hat versucht Autonomie zu definieren:

das Verhaltnis von den Sachen, die man tun konnte, zu den Mdglichkeiten, die man
in der momentanen Situation hat. Denn es gibt nie eine Autonomie, die vollig frei ist,
weil man sonst egozentrisch wird.

Man schaut dann nur noch auf sich und das ist ja auch nicht brauchbar. Auch als
Verhalten nicht. Die Autonomie ist immer dann eingeschrankt, wenn ich durch meine
Situation in irgendeiner Form wie in Zwangen eingebunden bin, sei es beruflich, aber
es kann auch mal privat sein. Wenn ich dadurch weniger Mdglichkeiten habe und das
Geflihl habe, ich muss so handeln, weil es die Situation erfordert.

(vgl: Anhang; Expertengespréch, S.50)

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 12

&)
¥



HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

F. Ochel beschreibt Selbstbestimmung so:

»Selbstbestimmung ist ein  natirlicher, dynamischer Prozess der
Individualisierung, der aus dem Unbehagen von Abhéangigkeit und
Fremdbestimmung erwachst.

Er zielt darauf ab, das fur den jeweiligen Menschen hoéchste Mass an frei
gewahlter und selbstverantwortlicher Entscheidung treffen zu kénnen.”

(Zitat Ochel in Baudisch; 1996, S. 86)

Ochel unterstitzt diesen Leitgedanken mit funf Thesen:

- These 1: Selbstbestimmt leben heisst, im Fuhlen und Denken frei zu
sein.

- These 2: Selbstbestimmt leben heisst, sich selbst zu akzeptieren und
sich selbst zu vertreten.

- These 3: Selbstbestimmt leben heisst, sich in der Begegnung mit
anderen Menschen gleichwertig zu fuhlen.

- These 4. Selbstbestimmt leben heisst, ein Leben zu fihren, in dem man
frei ist, eigenverantwortliche Entscheidungen mit den damit
verbundenen Konsequenzen zu treffen.

- These 5: Selbstbestimmt leben heisst, in und mit der Gemeinschaft zu
leben.

(ebenda; S. 87-88)

Ich habe die obgenannten Ansatze gewahlt, da sie meinem persoénlichen Verstandnis
von Autonomie entsprechen. Autonom leben heisst fur mich, dass ich tber mich und
mein Leben selber entscheiden kann, ohne meine personliche Haltung aufgrund
Dritter oder ausserer Einfliisse andern zu missen. Dies funktioniert nur so lange, wie
ich das einvernehmliche Zusammenleben mit der Gemeinschaft nicht gefahrde.
Durch Normen und Werte, die im gesellschaftlichen Leben vorgegeben werden, bin
ich in meiner Autonomie automatisch eingeschrankt. Dies heisst aber nicht, dass ich
nicht das Recht auf meine Meinung habe und Entscheidungen fir mich treffen darf.

Ich werde zu den obgenannten Theorien zusatzlich das Konzept der
personenzentrierten Haltung aufzeigen. Die Richtlinien dieses Konzeptes verbinde
ich mit Autonomie und Selbstbestimmung. Sie kénnen auch auf das Krankheitsbild
der MS angewandt werden.
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3.6. Das Konzept der personenzentrierten Haltung:?

Was heisst personenzentriertes Arbeiten?

Bei diesem Konzept geht es darum, dass man Menschen mit ihrer ganz personlichen
Eigenart ernst nimmt, versucht ihre Ausdrucksweise zu verstehen und sie dabei zu
unterstitzen ihren eigenen Weg zu finden, um innerhalb ihrer begrenzten
Mdglichkeiten angemessen mit der Realitdt umzugehen. Folgende Punkte sind dabei
wichtig:

- Selbstverantwortung zutrauen

- Ressourcen wahrnehmen und fordern

- Als Person wahrnehmbar sein, die Bereitschaft sich mit dem eigenen Anteil an
einer Situation auseinanderzusetzen

- Bezugsrahmen klar erkennen
(Rahmen der Institution, finanzielle Mittel)

(vgl.: Portner; 2004, S. 20)

Die personenzentrierte Haltung besteht aus drei Komponenten:

Empathie:

oder einfuhlendes Verstehen, heisst, sich in das Gegenuber einzufihlen. Dies ist
entwicklungsférdernd, da der betreute Mensch die Erfahrung macht, verstanden zu
werden. Empathie heisst aber nie sich mit dem Gegenuber zu identifizieren, sondern
sich mdglichst genau in seine Welt hineinzuversetzen.

Wertschatzung:

oder nicht wertendes Akzeptieren meint, das Gegenuber in seiner Eigenart zu
akzeptieren, ohne zu werten.

Kongruenz:

oder Echtheit bedeutet, dass man als Betreuender das eigene Erleben bewusst
wahrnimmt und es trennen kann von dem, was man vom Gegeniber wahrnimmt.
Kongruenz meint, dass man dem Gegenuber nicht hinter einer Maske begegnet und
sich auch nicht hinter einer professionellen Maske versteckt. Betreuende sollte
abschatzen koénnen, wann und wie es angemessen ist, Gefuhle mitzuteilen.
Kongruenz setzt voraus, dass die Rahmenbedingungen fir alle Beteiligten klar und
durchschaubar sind. (vgl.: Pdrtner; 2004, S. 29)

! Der personenzentrierte Ansatz wurde vom amerikanischen Psychologen Carl Rogers (1902-1987) entwickelt (vgl. Portner,
2004, S.26), ich beziehe mich in meinen Ausfiihrungen Uber diese Haltung auf Marlis Portner.
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3.7. Die Theorie des Selbstkonzepts 2

Das Selbstkonzept eines Individuums ist nicht starr, sondern veranderlich. Es
entsteht aus den Erfahrungen, die das Individuum im Laufe des Lebens macht. Das
Selbstkonzept ist das Bild, das eine Person von sich selbst hat.

Storungen und emotionalen Schwierigkeiten entstehen dann, wenn Erfahrungen,
Geflihle und Emotionen nicht mehr zugelassen werden kénnen, weil sie nicht mehr
mit dem Selbstkonzept zu vereinbaren sind.

Kongruenz beinhaltet die Ubereinstimmung zwischen Selbstkonzept und Erfahrung.

Das Selbstkonzept ist nicht starr, sondern fahig neue Erfahrungen aufzunehmen und
zu integrieren. Inkongruenz bedeutet, dass das Selbstkonzept starr ist und nur die
Gefuhle und Erfahrungen zuldsst, die in die einmal festgelegten Grenzen passen,
alle anderen werden geleugnet, verdrangt, rationalisiert und umgedeutet oder
kdnnen gar nicht wahrgenommen werden.

(vgl.: Portner: 2004, S. 30)

In meinen Augen kann fur MS-Betroffene die Gefahr bestehen, dass sie durch den
institutionellen Rahmen eine Inkongruenz in ihrem Selbstkonzept erleben, wenn sie
sich zu sehr an die Bedingungen anpassen, ohne dass sie mit diesen einverstanden
sind. Dies kann zu einem Stillstand fuhren, in dem sie sich ,einfach leben lassen®,
weil sie nichts an der Situation &ndern und sich damit abfinden.

Auszug aus dem Expertengesprach mit René Simmen:

Ich bin Gberzeugt, es geschieht eine hohe Anpassung von individuellen Situationen
an die Angebote der Heime. Weil man sich dagegen wehrt, lauft man Gefahr, sich
unbeliebt zu machen. Obwohl es berechtigt ist, sich zu aussern, fallt man auf und
wird fir die Mitarbeitenden unbequem und mihsam. Dies kann sogar zu
Ausgrenzungen in der Gruppe fuhren und dadurch zwangslaufig zu Depressionen.

Die Schwellen sind zu hoch, Anderungen durchzusetzen, erstens muss man sich
gegen das Bestehende auflehnen, zweitens braucht man Leute, die einen
unterstitzen und drittens kann man den Wunsch vielleicht auch nicht ganz selber
umsetzen. Es braucht die Initiative von Betreuenden.

(vgl: Expertengesprach mit René Simmen)

René Kemm und Rudolf Welter erlautern in ihrem bereits erwéhnten Arbeitsbericht
zum Lebensalltag im Heim, ,dass sie wéhrend ihrer Zusammenarbeit mit
Pflegegruppen und Bewohnern den Eindruck bekamen, dass eine Zasur zwischen
,Privat-wohnen-und-leben“ und im ,Heim-wohnen-und-leben“ besteht*. Laut ihnen
lassen es Heimstrukturen nicht zu, dass auf individuelle Bedtrfnisse und ldeen von
Bewohnern und Mitarbeitern eingegangen werden kann. Im ,Privat-wohnen-und-
leben* ist der Einfluss auf die Umweltbedingungen gegeben. Im Heim muss man sich
diesen unterordnen.

Dient als Verstandnishintergrund fur die formulierten Richtlinien, die ich ausgewahlt habe und spater erlautere.
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Fur sie ware es hilfreich, wenn man die Betreuten bei der Anpassung und der
Durchsetzung von Ideen unterstiitzen wirde. Dadurch wirde mehr Gewicht auf die
Anpassung der Strukturen auf die Menschen gelegt und nicht umgekehrt.

(vgl.: Kemm und Welter; 1987, S.146)

Das ein autonomes Leben? in Institutionen fiir MS-Betroffene mdglich ist, mochte ich
anhand der personenzentrierten Haltung aufzeigen. Ich habe aus verschiedenen
Handlungsgrundlagen, die fir mich relevantesten im Bezug auf MS-Betroffene
ausgesucht:

3.8. Das Gleichgewicht zwischen Rahmen und Spielraum:

Laut Marlis Pdrtner bedeutet dies, dass man den Betreuenden die bestméglichen
Lebens- und Entwicklungsmaglichkeiten bietet, wenn man soviel Rahmen wie nétig
und soviel Spielraum wie moglich zur Verfigung stellt. Der Rahmen wird bestimmt
durch: die Gegebenheiten der Institution, die spezifischen Bedingungen der
Situation, die Fahigkeit und Grenzen der Mitarbeitenden und die Fahigkeit und
Grenzen der Betreuenden. Es ist unerlasslich diesen Rahmen zu kennen, um
dadurch den Spielraum sichtbar zu machen, indem die personenzentrierte Haltung
zum tragen kommt.

» Jeder kleine Entscheidungsspielraum ist fir Menschen, die fremdbestimmt
leben miussen, von Bedeutung

» Es wirkt sich spurbar auf die Lebensqualitat aus, wenn das Individuum eigene
Entscheidungen treffen kann.

» Selbst entscheiden zu dirfen, bedeutet, dass man ernst genommen und als
erwachsen betrachtet wird, auch wenn sich dieses selbststandige Handeln auf
einen begrenzten Rahmen bezieht.

» Bevormundung fuhrt dazu, dass die Menschen apathisch oder rebellisch
reagieren, dass eine fuhrt zu Resignation, dass andere zu Machtkampfen.

» Entwicklungsschritte und Veranderungen missen sorgfaltig beachtet werden
und der Rahmen und Spielraum standig neu definiert werden.

(vgl.: Portner; 2004, S. 31ff)

Diesen Punkt finde ich gerade bei MS-Betroffenen sehr wichtig, denn das

Krankheitsbhild kann sich laufend veréndern. Dabei ist es wichtig, dass man die
Menschen nicht Uber- oder unterfordert.

3.9. Selbstverantwortung:

Es ist ein zentrales Anliegen der personenzentrierten Haltung, dass die
Selbstverantwortung jedes Einzelnen soweit wie moglich respektiert und geférdert
wird.

3
Ich spreche hier vor allem von der psychischen Autonomie, die physische ist sicherlich auch gemeint, in dem Mass, in dem
sie fur den einzelnen Betroffenen aufgrund der Krankheit mdoglich ist.
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Bei Menschen die Betreuung brauchen ist die Moglichkeit Selbstverantwortung zu
tragen eingeschrankt, dies kann dazu fihren, dass ihnen die Selbstverantwortung
ganz abgenommen wird. Trotz grosser Einschrankungen gibt es aber immer einen
Bereich, in dem ein Mensch Verantwortung fir sich tbernehmen kann, auch wenn er
noch so klein ist.

Wenn man Verantwortung fir sich tbernimmt, bedeutet dies zugleich, dass man
ernst genommen wird und nicht total vom Umfeld abhangig ist, dies beeinflusst die
Lebensqualitat und das Selbstwertgefiihl. Eingeschrankte Moglichkeiten in der
Selbstverantwortung  fihren  zu  Verkimmerung der  Fahigkeiten, zu
Unselbststandigkeit und Abhéngigkeit.

Nach Marlis Portner pragt dieses nicht Respektieren der Selbstverantwortung allzu
haufig den Alltag von Institutionen. (vgl.: Pértner; 2004, S. 48-49)

3.10. Das Menschenbild

Ich méchte hierzu das Menschenbild aus der ,Coping Beratung” von René Simmen
hinzufiigen, welches aufzeigt, wie sich das Menschenbild der Betreuenden auf die
Autonomie der Betreuten auswirken kann. Es zeigt auf, dass die Fahigkeiten eines
Betreuten nur erhalten bleiben kbnnen, wenn man von einem positiven Menschenbild
ausgeht und diese Ressourcen fordert.

Theorie vom negativen Menschenbild
Menschen singd «von Natur aus»:

* lrége, lustios Folgerung
t ¥

| * desinleressient
I * asozial ‘

bestalgt Thearie

* Verkimmerung von * fiir Men. entscheiden,
Fahigkeiten handeln, tatig sein
* Hilflosigkeit | » slarre Regelungen ‘
+ Depression | * wenig Handlungs-
SDIglraum

A
* Passivitat
* Anpassung, Unter-
] ordiun
g flhrt z2u
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Theorie vom positiven Menschenbild

Menschen sind «von '\Iatur als»

bestatigl Theorie * neugierig Folgerung
* interessiert
* sozigle Wesen l
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Laut René Simmen, meint das positive Menschenbild, dass man die Klienten als
mindige Partner akzeptiert, die die gleichen Rechte und die gleiche Wirde wie alle
anderen Menschen haben. Man halt sie fiur fahig ihr Leben selbstverantwortlich zu
fuhren. (vgl: Simmen; 2000, S.130)

Im Anhang habe ich die Menschenbilder, an denen sich die befragten Institutionen
orientieren, aufgefuhrt. (vgl: Anhang S.97)

3.11. Richtlinien fir den Alltag nach Marlis Portner:

zuhdren

ernst nehmen

von der Normalsituation ausgehen

beim Naheliegenden bleiben

sich nicht von Vorwissen bestimmen lassen
Erfahrungen erméglichen

ermutigen

nicht stdndig auf das Symptom starren
Eigenstandigkeit unterstitzen
Uberschaubare WahIlmaglichkeiten geben
Stltzen fur selbststéandiges Handeln anbieten
klar informieren

VVVVVVVVVVVY

Diese Richtlinien sind fir mich hilfreiche Anséatze, damit man die MS-Betroffenen so
autonom wie maoglich betreut.
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4. Hypothesen:

MS-Betroffene kdnnen ihre Autonomie in den Institutionen, in denen sie
wohnen, trotz institutionellem Rahmen wahren.

- Sie konnen uber alltagliche Belange in ihrer Lebensgestaltung selber
entscheiden.
- Sie kdnnen ihren Tagesablauf selber gestalten.

MS-Betroffene haben Mdglichkeiten ihre alltadglichen Bedurfnisse mit Hilfe der
Institution zu befriedigen.

- Die Institution fordert und unterstutzt sie in ihrer Mobilitat.
- Die Institution gibt den Bewohnern die Mdglichkeit ihre sozialen Beziehungen
zu leben.

MS-Betroffene kénnen bei Veranderungen in der Institution mitreden.

- Sie haben die Méglichkeit Verbesserungsvorschlage anzubringen.
- Die |Institution fuhrt regelmassige Zufriedenheitsbefragungen bei ihren
Bewohnern durch.
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5. Ermittlungsbereich und Stichprobe:

Bevor ich die Stichprobe durchgefuhrt habe, fihrte ich einen Pratest mit einem
Heimleiter und einer MS-Betroffen durch, damit ich die Fragen gegebenenfalls
anpassen konnte.

Nach dem Pratest habe ich ein paar Fragen hinzugefiigt und angepasst. Das
Feedback der zwei befragten Personen war positiv und gab mir Sicherheit fir die
bevorstehenden Stichproben.

Die Stichprobe setzte sich aus acht befragten MS-Betroffenen und vier befragten
Heimleitern zusammen. Die Gesamtheit wirde alle MS-Betroffenen und alle
Heimleiter der 35 bestehenden Institutionen fir MS-Betroffene bedeuten. Da eine
solche Befragung im Rahmen einer Diplomarbeit zu aufwendig gewesen ware, habe
ich mich beim Ermittlungsbereich auf vier Institutionen beschrankt, die ich als
Stichprobe ausgewahlt habe.

Von der MS-Gesellschaft Schweiz habe ich alle Adressen der 35 Institutionen
erhalten, in denen MS-Betroffene leben und die bei der MS-Gesellschaft erfasst sind.
Ich habe vier Institutionen im Raume Wallis, Bern und St. Gallen angeschrieben. Ich
habe mich fur diese Kantone entschieden, weil sie in verschiedenen Gebieten der
Schweiz liegen, was eine Ermittlung quer durch die Schweiz ermdglicht.

In der Feldforschung habe ich in ein Interview im Wallis, zwei in Bern und eines in
Chur gemacht. Dies aus dem Grund, da es fur mich praktischer war nach Chur
anstatt nach St. Gallen zu gehen, weil ich dort eine Ubernachtungsmaglichkeit hatte.

Ich wollte einerseits sehen, was es von Seiten der Institutionen fir Angebote fiir die
Betroffenen gibt und andererseits herausfinden, wie die Betroffenen diese Angebote
wahrnehmen und erleben. So gelingt es einen - wenn auch subjektiven - Vergleich
von Handeln und Erleben darzustellen und dadurch Handlungsvorschlage fir eine
grosstmagliche Autonomie auszuarbeiten.

Die Befragung fand in Form von Interviews statt. Es ging mir um ein vertieftes
Verstandnis, deshalb wollte ich qualitativ forschen. Ich wollte zwo6lf Interviews
durchfiihren, vier mit Heimleitern und acht mit MS-Betroffenen.

Dies war aber leider nicht mdglich, da eine Betroffene am Tag der Befragung nicht
mit mir sprechen wollte. Der Grund daftr war, dass sie erst am Morgen von den
Betreuern informiert wurde und nicht gerne tber ihre Krankheit sprechen wollte. Dies
habe ich naturlich akzeptiert. Ich habe kein zusatzliches Interview mehr gefihrt, well
ich diese Situation passend zum Thema Autonomie fand. Es hat mir deutlich
aufgezeigt, wie sich Autonomieverlust im Alltag &ussern kann. Wahrend den
Gesprachen war es nicht immer einfach mit den Betroffenen zu kommunizieren, da
sie zum Teil recht fortschreitende Krankheitsverlaufe hatten. Ich musste die Fragen
oft mehrmals stellen und immer nachfragen, ob wir einander richtig verstanden
hatten.
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Es war mir wichtig die Aussagen so aufzuschreiben, wie sie gedacht waren. Dies war
auch beim Transkribieren eine Schwierigkeit: es war nicht immer leicht die Aussagen
der Betroffenen akustisch gut zu verstehen.

Trotzdem waren die Interviews &usserst spannend, die Aussagen haben mich
teilweise sehr bertihrt und auch betroffen gemacht. Ich bin eine offene Person, es hat
mich aber Uberwindung gekostet mit Betroffenen Uber so personliche
Angelegenheiten zu sprechen. Ich habe sehr viel Respekt gegeniber diesen
Menschen, die sich bereit erklarten, mit einer fir sie fremden Person, tber ihre oft
emotionalen Lebensgeschichten zu sprechen. Auch wenn die Gesprache teilweise
anstrengend waren, habe ich sehr viel gelernt. Ich habe meine Angste und Bedenken
Uberwunden, einfach in eine Institution zu gehen und mit fremden Menschen zu
sprechen. Darauf bin ich stolz. Ich hatte durch diese Arbeit die Chance,
bemerkenswerte Menschen kennen zu lernen.

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 § 21



HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

6. Ethik:

Das Einwilligungsformular befindet sich im Anhang, S 64.

e Die Risiken dieses Vorgehens sind die oben erwahnten Loyalitatskonflikte der
Betroffenen, diese wollte ich durch das Einwilligungsformular und durch das
Einverstandnis der Heimleiter eliminieren.

e Ein weiteres Risiko war die fehlende Bereitschaft der Heimleiter oder der
Betroffenen, mit mir ein Interview zu fuhren.

e Weiter war ich mir bewusst, dass es auch Institutionen geben kénnte, die sich
durch diese Befragung angegriffen oder kritisiert fuhlten.

Meine ethischen Bedenken haben sich in der Feldforschung nicht bestatigt, ich habe
die Heimleitungen als sehr kooperativ erlebt und hatte nicht das Geflhl, dass sie sich
von mir angegriffen oder kritisiert gefuhlt haben. Ich habe auch von den
Heimbewohnern keineswegs einen Loyalitatskonflikt heraus gespiirt, dies hat mich
gefreut, da es fur eine gute Basis zwischen den Leitungen und den Bewohnern
spricht. Wahrend den Gesprachen hatte ich auch den Eindruck, dass die
Heimleitungen von ihren Menschen- und Leitbildern durchaus tUberzeugt sind und
dahinter stehen kdnnen.

Trotzdem gab es Vorfalle, die ich im Voraus nicht in Betracht gezogen habe, welche
aber meinen ethischen Grundsatzen widersprechen, beispielsweise das spate
Informieren der Betroffenen Uber die Interviews oder auch oben erwéahnte
institutionelle Rahmenbedingungen, die keineswegs den Autonomiekonzepten
entsprechen.

Mir war es sehr wichtig, dass meine Arbeit den ethischen Grundsatzen entsprach
und ich dadurch die Anonymitat der Betroffenen, wie auch die der Heimleitungen
gewdahren konnte. Ich habe den Betroffenen nach den Interviews meine Adresse und
die Telefonnummer dagelassen, damit sie sich bei eventuellen Fragen,
Nachtragungen oder Bedurfnissen bei mir melden konnten. Es war fir mich wichtig,
dass sich die befragten Heimbewohner nicht verloren fuhlten nach diesen doch sehr
personlichen und ergreifenden Gesprachen. Nach den Interviews habe ich mich mit
den Heimbewohnern noch ein bisschen unterhalten, es waren sehr eindrtickliche
Gesprache, die nach dem Abschalten des Aufnahmegerates entstanden sind. Den
Inhalt dieser Gesprache nehme ich als persdnliche Bereicherung mit und werde sie
sicherlich nicht im Rahmen einer Forschungsarbeit preisgeben. Es war mir wichtig,
dass die Betroffenen gespirt haben, dass ihre Bereitschaft an den Interviews
teilzunehmen fir mich keinesfalls selbstverstandlich ist. Aus diesem Grund habe ich
allen Betroffenen als Dankeschon ein kleines Prasent mitgebracht. Ich habe wéahrend
diesen Gesprachen gemerkt, dass ich durch mein Studium viel Sicherheit im
Umgang mit Klientengesprachen erworben habe, denn ich fuhlte mich in keinem der
Gesprache uberfordert und konnte mich danach gut abgrenzen. Dieser Aspekt ist mir
wichtig, denn sonst ware es fur die Heimbewohner nicht einfach gewesen mit dem
Gesagten umzugehen. Ich habe wahrend meinem Studium einmal einen guten
Vergleich erhalten, den ich hier gerne erwahnen mochte. Wenn man die Klienten
symbolisch als Menschen betrachtet, die an Kricken gehen, dann ist es unsere
Aufgabe als Sozialpddagogen die Kriicke zu sein, die Sicherheit und Halt gibt, das
Laufen jedoch, missen wir den Klienten selber tUberlassen.

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 22

&)
¥



HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

7. Datenerhebung

Ich habe mich fur ein halbstrukturiertes Interview entschieden, es ermdglicht laut
Susanne Lorenz? die Kombination von verschiedenen Frageformen, das heisst
Hauptfragen als Einleitung fur einen Themenbereich (Freiheit Uber das Thema zu
sprechen) und strukturierte Nebenfragen (Informationen Uber Einzelheiten). Die
Hypothesen und Forschungsziele dienen bei dieser Form als Gerlst des Leitfadens.
(vgl.: Susanne Lorenz: Unterlagen zur Forschungsarbeit Modul 7E)

Ich habe als Hilfe zum Ablauf der Interviewfihrung die Dokumente vom Modul 7 E
beigezogen.

Fur die Datenerhebung habe ich in den Institutionen die Heimleiter angeschrieben
und mein Vorhaben erlautert. Ich bat sie um ein Gesprach mit mir in ihrer Institution,
in dem es um das Leben von MS-Betroffenen in ihrer Institution geht. Zusatzlich habe
ich sie gebeten, dass sie die MS-Betroffenen Uber mein Vorhaben informieren und
einladen, mit mir ein Gesprach zu fuhren. Ich wollte mit mindestens zwei Betroffenen
reden, da dies Vergleiche zulasst. Damit der Datenschutz gewahrt wurde,
verpflichtete ich mich gegentber den Betroffenen zu absoluter Verschwiegenheit
ihrer Personalien. Dies habe ich auch in Form eines Einwilligungsformulars
bekraftigt. Ich wollte vermeiden, dass es von Seiten der Betroffenen zu einem
Loyalitatskonflikt gegentber der Institution kommt.

Ich bin mir bewusst, dass viele Aspekte meiner Forschung subjektive Anteile
enthalten: Autonomie kann nicht objektiv gemessen werden.

Wie schon erwéhnt, hat es nicht in allen Institutionen geklappt, dass die Betroffenen
meine Briefe bekommen haben und somit rechtzeitig informiert wurden. Dies hat
mich nachdenklich aber auch traurig gestimmt, da ich mich gegeniber den
Betroffenen geschamt habe, dass sie so von den Betreuern tberfahren wurden. Es
war mir unangenehm, einfach in ein Zimmer reinzuplatzen und zu fragen, ob die
Betroffenen mit mir reden wollen.

Fur mich ist ein Zimmer etwas sehr personliches und deshalb fuhlte ich mich nicht
wohl unter diesen Umsténden. Ich habe die Betroffenen aber tberhaupt nicht zu
irgendetwas gedrangt, da dies meinen ethischen Grundsatzen widerstreben wirde.
Ich habe ihnen meine Arbeit vorgestellt, den Ablauf erlautert und dann gefragt ob sie
bereit waren mit mir zu sprechen. Naturlich habe ich mich auch fir die ungewollten
Umstande entschuldigt und erklart, dass ich einen persoénlichen Brief an sie geschickt
habe. Wie ich danach erfahren habe, wurden die Briefe von der Stationsleitung gar
nicht weitergeleitet, weil sie sie vergessen hat. Dies kann passieren, ist aber sehr
entmindigend und in diesem Fall unangenehm fir alle Beteiligten gewesen.

Die folgenden Daten stammen aus 11 geflhrten Interviews, dazu wurden 4
Institutionen im Wallis, Chur und Bern befragt, darunter je ein Heimleiter und 2 MS-
Betroffene, eine MS-Betroffene wurde nicht rechtzeitig von der Heimleitung informiert
und wollte aus diesem Grund nicht an der Befragung teilnehmen, deshalb sind es 7
MS-Betroffene und nicht 8 MS-Betroffene, die an der Befragung teilgenommen
haben.

* Modulverantwortliche des Forschungsmoduls 7E, Kurs 04 FH, an der HES-SO
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Die Daten wurden nach dem Abtippen der Interviews in verschiedene Kategorien
eingeteilt, die sich aus den Interviewfragen, welche sich aus den Hypothesen
ergaben, gebildet wurden. (Siehe: Anhang Kategorien ab S.65)

7.1. Entscheidungsmoaglichkeiten

Tagesablauf:
Aufstehen am Morgen:

Da der Tagesplan bei allen befragten MS-Betroffenen strukturiert ist, kénnen die
befragten MS-Betroffenen nicht aufstehen wann sie wollen, sie sind an gewisse
Abmachungen gebunden.

Sei es durch den institutionellen Rahmen, weil sie pflegebedurftig sind oder durch die
vorgegebenen Essens-, Therapie-, Arbeits- und Beschéaftigungszeiten.

Frihstick:

In einer der befragten Institutionen gibt es Amter, die zu erledigen sind, wie den
Fruhstuckstisch abraumen. Hier werden die Haushaltsaufgaben untereinander
aufgeteilt. In den restlichen drei befragten Institutionen werden diese Aufgaben durch
das Personal erledigt.

Arbeit, Beschaftigung:

In zwei der vier befragten Institutionen gibt es fir einen Teil der Bewohner eine
Arbeitsstelle in einem Burozentrum. Fur die Bewohner, die nicht mehr dort arbeiten
konnen, gibt es eine Beschaftigung.

Die Beschaftigungszeiten werden mit den Bewohnern in 3 Institutionen abgemacht,
in einer Institution sind die Prasenszeiten freiwillig, da dies eine Institution ist, die MS-
Betroffene auf ihrem letzten Lebensabschnitt begleitet. Die Beschaftigungszeiten
werden individuell mit den Betroffenen abgesprochen.

Mittagessen:

Die Mittagessenszeit wird in allen vier Institutionen vorgegeben, in einer der
befragten Institutionen missen die Bewohner zwei Wochen im Voraus sagen, was
sie essen wollen, dies wird als schwierig empfunden. In einer Institution wird das
Mittagessen von den Bewohnern selber zubereitet, in den drei anderen Institutionen
wird durch die interne Kiiche gekocht.

Therapien:

In allen vier Institutionen gibt es das Angebot in die Physiotherapie zu gehen. In einer
Institution werden Therapiehunde eingesetzt, was laut Heimleiter geschétzt wird. In
einer Institution geht eine MS-Betroffene in die Hippotherapie. Eine Institution bietet
GedAachtnistraining an.
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Abendessen:

Die Abendessenszeit ist in allen vier Institutionen vorgegeben. Die Essenszeiten
wurden in 2 Institutionen mit den MS-Betroffenen abgesprochen. Es handelt sich
dabei um kleinere Institutionen. Die Prasenz ist in allen vier Institutionen freiwillig.

Nachtruhe:

In allen vier Institutionen kdnnen die Bewohner grundsatzlich ins Bett gehen wann
sie wollen. Bei zwei Institutionen gibt es jedoch eine Einschrankung. Bei einer
Institution ist es nicht moglich, dass mehr als 11 Leute nach 23:00 Uhr ins Bett
gehen, da dies sonst fur die Nachtwache eine zu grosse Anstrengung ist. Bei der
anderen Institution ist es ein personelles Problem, wenn sechs Personen abends um
22:00 Uhr ins Bett gehen wollen.

Anderungen durch den Eintritt in die Institution aus Sicht der Heimbewohner:

Drei der sieben befragten Bewohner fiihlen sich in der Institution eingeschrankt, fur
sie hat sich viel gedndert.

So wurde beispielsweise angefihrt, dass die Spontaneitat fehlt, die Geborgenheit
nicht mehr dieselbe ist wie zuvor, man sich anpassen muss und der Weg zum
Einkaufen zu weit ist.

(vgl: Anhang: Kat. Variable Entscheidungsmaoglichkeiten)

Eine Person sieht den Eintritt in die Institution als Erleichterung.

Weiter wurde von einer Person erwéhnt, dass es ihr in der Institution besser geht als
daheim, da sie wieder eine Aufgabe hat und unter Menschen ist, das Gefuhl hat
integriert zu sein. Eine Person hat im Heim mehr Besuch als zuvor und hat das
Geflhl, dass der Besuch jetzt personlich ihr gilt und nicht mehr der Familie. Zwei
Personen haben das Geflhl ihre Lebensgestaltung von Zuhause in der Institution
weiter leben zu kdnnen.

Anderungen durch den Eintritt in die Institution aus Sicht der Heimleiter:

FUr drei der vier Heimleiter ist der Eintritt in die Institution mit einem
Ablésungsprozess verbunden.

Drei von vier Heimleitern sind sich einig, dass der Eintritt mit einer gewissen
Anpassung an den institutionellen Rahmen verbunden ist. Fir zwei der vier
Heimleiter ist der Eintritt mit einem Trauerprozess verbunden.

Die Heimleiter sind sich dartber bewusst, dass ein Heimeintritt einschneidend ist.

Sie haben unter Anderem gedussert, dass der Heimeintritt eine gewaltige
Veradnderung ist, dass beim Eintritt von zuhause eine gewisse Selbststandigkeit
abgegeben wird, die Gruppe anders ist, man ganz viel Autonomie verliert, auch wenn
deren Erhalt vor dem Eintritt, mit einem Riesenaufwand verbunden ist, auf einmal fixe
Zeiten vorgegeben werden. Dies ist sind nur einige Aussagen, die restlichen sind im
Anhang vermerkt.

(vgl: Anhang Kat. Variable Entscheidungsmaoglichkeiten)
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Es werden aber auch andere Aspekte von den Heimleitern gesehen, die ein
Heimeintritt mit sich bringt beispielsweise, dass es ein Vorteil ist mit Menschen, die
gleich betroffen sind zusammen zu sein, dass es fir manche Leute eine enorme
Entlastung ist, weil sie schon langere Zeit an oder Gber dem Limit gelebt haben.

(vgl: Anhang Kat. Variable Entscheidungsmoglichkeiten)

7.2. Bedurfnisbefriedigung

Welche Angebote bietet die Institution, um die personlichen Bedirfnisse zu
befriedigen? In der Institution? Ausserhalb der Institution?

Es gibt verschiedene Angebote innerhalb der Institutionen, um die Bedurfnisse zu
befriedigen, wie zum Beispiel: Anlasse, die von der Institution aus organisiert werden

(Grillnachmittag usw.), Hilfestellungen, wenn jemand in die Ferien mochte,
Kulturprogramm flir die ganze Institution, die Arbeitszeiten, die an die korperliche
Verfassung angepasst werden.

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Ausserhalb der Institutionen wird es schwieriger. Zwei von vier Institutionen bieten
Angebote ausserhalb der Institution, um die Bedurfnisse zu befriedigen. Dies
beinhaltet die Gewabhrleistung der Mobilitat. Bei den anderen zwei Institutionen
muissen sich die Bewohner selber organisieren, wenn sie ihre Bedirfnisse
ausserhalb der Institution wahrnehmen wollen.

»Ausserhalb der Institution missen sie die Angebote selber wahrnehmen, dass ist
die Kehrseite der Medaille*

LYAusserhalb missen sie selber Uber das Behindertentaxi den Transport organisieren,
ausser jemand kann das nicht.”

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Falls jemand aber nicht mehr selber in der Lage ist sich zu organisieren, bieten beide
Institutionen Hilfestellungen.

Inwieweit ist es moglich die sozialen Beziehungen in der/ausserhalb der Institution zu
leben?
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In allen vier Institutionen ist es mdglich Beziehungen zu leben. Es wird aber als
schwierig empfunden, spontan zu sein, da dies Uberall nur bis zu einem gewissen
Grad moglich ist. So wurde von den Bewohnern unter anderem erwahnt,

.,dass die Spontaneitat fehlt, es verschiedener Einwilligungen bedarf, wenn man
Gaste haben will, dann ist es moglich, dass das Umfeld in der Institution sein kann.“
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es bedarf Einwilligungen und Anmeldungen. In einer Institution gibt es nur ein
Ersatzbett. In einer anderen Institution dirfen Besucher nur im Notfall Gbernachten.
Die Heimleiter haben weiter genannt, dass wenn jemand langer als drei Tage bleibt,
dies gemeldet werden muss und dass es moglich ist, dass externe Leute in der
Institution essen und tUbernachten kénnen, wenn es nicht zu viel wird und jemand der
Bewohner stort.

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es gibt aber auch Heimbewohner, fir die es gut mdglich ist die Beziehungen zu
leben.

,€S ist gut mdglich Beziehungen zu leben, ich kann auch meine Familie hier ins
Haus nehmen®, ,moglich ist es recht gut, die Lage ist sicher gut vom Heim, aber man
ist einfach vom Zentrum abgeschnitten®

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Die Heimleiter erwédhnten zudem, dass die Besuchszeiten 24 Stunden am Tag sind.
Es ist uns wichtig, dass die sozialen Kontakte nicht abgebrochen werden.

Es leben funf bis sechs Leute in einer Beziehung, deren Partner ausserhalb wohnen.
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Gibt es Beziehungen, die durch die institutionellen Umstande nicht mehr gelebt
werden konnen?

Die Bewohner sind sich einig, dass keine Beziehungen gibt, die durch die Institution
nicht mehr gelebt werden kdnnen, sie haben Folgendes angefuhrt:

.....die Institution setzt mir also keine Grenzen. Sie ist sehr offen. Ich weiss zwar
nicht wie weit es geht, nicht unbedingt, man muss selber entscheiden, inwiefern will
ich das, nein, das kann man nicht sagen, man hat hier eine grosse Freiheit, wenn
man es wunscht.”

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es gibt jedoch Beziehungen, die aufgrund der raumlichen Trennung auseinander
gegangen sind,
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....die  Beziehung zu meinem Mann ist durch die ré&umliche Trennung
auseinandergegangen, wir haben uns auseinander gelebt, durch den neuen
Wohnsitz habe ich Kollegen verloren.*

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Fur eine Person war die Institution hilfreich, um neue Kontakte zu knupfen,

.---.nein, gar nicht, eher im Gegenteil. Ich habe noch neue Leute kennen gelernt, dies
schatze ich sehr.”
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

7.3. Partizipation

Welche Mdglichkeiten gibt es um Winsche und Kritik anzubringen?

In allen vier Institutionen wissen die Bewohner nicht Uber alle Gefasse Bescheid, die
ihnen zur Verfugung stehen, sie wissen nur teilweise, an wen sie sich wenden
kdnnen.

Die Mdglichkeiten sind vielseitig, aber kdnnen durch die Unkenntnis der Bewohner
nicht alle genutzt werden.

So wurde von den Heimleitern beispielsweise genannt, dass:

.-...6S den Heimrat gibt, alle vier Wohngruppen haben einen Delegierten, der die
Bewohner Anliegen an die Sitzung bringt.

Der Heimrat wird von den Bewohnenden im Oktober immer selber gewahlt. Es
besteht die Mdglichkeit von interdisziplinaren Sitzungen. Mindestens einmal im Jahr
das Vieraugengesprach mit dem Heimleiter.” (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Die Bewohner haben jedoch auf die gleiche Frage wie folgt geantwortet:

.Keine so grossen Moglichkeiten, es kommt immer darauf an, um was fur einen
Punkt es sich handelt. Ich musste dies zuerst der Gruppenleitung sagen. Ich habe so
die Moglichkeit meine Wiinsche anzubringen. Es gibt keine anderen Moglichkeiten,
als zur Gruppenleitung zu gehen.

Ich weiss nicht. Man muss dies direkt der Betreuung sagen.” (vgl: Anhang Kat.
Variable Partizipation)

Dies ist nur ein Ausschnitt aus einer Heimbefragung, es verliefen alle Gespréche
ahnlich. Bei keiner der befragten Institutionen wissen die Heimbewohner Uber alle
Angebote der Heimleitungen Bescheid.
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Was schatzen Sie in der Institution?

Es wurden verschiedene Dinge erwahnt, die die Bewohner schatzen, so wurden
beispielsweise, die Sicherheit, die Lage, dass man hinausgehen kann, dass es keine
architektonischen Barrieren gibt und die Gemeinschaft genannt. (vgl: Anhang Kat.
Variable Partizipation)

Die Aussagen sind nicht allgemein gultig, da sie von den jeweiligen Angeboten und
personlichen Wahrnehmungen abhangig sind. So wurde beispielsweise die Lage in
manchen Institutionen als nicht ideal empfunden.

Auf was sind sie besonders stolz in lhrer Institution, was zeichnet sie aus?

Laut Heimleitungen zeichnet ihre Institution unter anderem die Fachkompetenz aus,
eine Visionsgruppe, die vor einem Jahr ins Leben gerufen wurde, eine Institution ist
stolz darauf, dass sie kein Heimghetto ist, dass sie in einem normalen Umfeld
integriert ist, dass die Bewohner mitbestimmen, mitreden und ldeen einbringen
kdnnen.

(vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Was wurden Sie gerne andern?

Es gibt einiges was die Befragten gerne andern wirden. So wirden sie unter
anderem bauliche Anderungen anbringen und eine befragte Person héatte auch gerne
mehr Platz zur Verfugung. Weiter wurde von einer Person der Umgangsstil im Heim
genannt, sie wurde sich hier weniger formelle Umgangsformen wiinschen.

Mich stort es, dass man einander nicht per du ansprechen kann, ich bin ein Mensch,
ich mag dieses formelle nicht. (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Eine Person hat als Anderung eine Kochgelegenheit vorgeschlagen.

Wo gibt es Ihrer Meinung nach noch Verbesserungsmaoglichkeiten? Wo liegen die
Grenzen?

Es wurden verschiedene Verbesserungsmoglichkeiten von den Heimleitern genannt.
So beispielsweise, dass eine Institution eher wie ein Spital aussieht, funktional ist
und somit die lauschigen Ecken, die Emotionalitat fehlt, das Gefiihl eines Daheims
oder dass das Raumbedurfnis zugenommen hat und aufgrund der vielen Hilfsmittel
die Zimmer fast dadurch schon ausgefullt sind. Weiter wurde erwahnt, dass das
Klientel psychisch zum Teil schwer zu begleiten ist und es in der jeweiligen Institution
keine Ausbildungen in der Psychiatrie und Sozialpddagogik gibt. Eine Institution
stosst an ihre Grenzen, da sie kein privates Wohnen anbieten kdnnen. Die
Mitarbeiter kénnen nicht die Freunde der Bewohner ersetzen.

(vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)
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Angenommen, Sie kdnnten lhre eigene Institution aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

Die Hauptmerkmale der fiktiven Institutionen sind: eine zentrale Lage, eine eigene
Wohnung und mehr Raum:

.Eine Dusche, Toilette und eine Kochgelegenheit. Sie ware einfach grosser. Wenn
das mit dem Meer nicht gehen wirde, ware es mir lieber mehr im Zentrum, wo das
Leben pulsiert.

Hier ist man einfach abseits der Leute, aber man kann nicht alles haben. Wenn es
eine 2 % - Zimmerwohnung mit Betreuung gabe, kénnte ich mir durchaus vorstellen
dort zu wohnen. So wie es auch in den meisten Alterssiedlungen ist, aber dort
wohnen keine Leute in meinem Alter.” (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Es gab auch eine Person, die keine konkreten Angaben machen konnte,

| .---ich lasse lieber andere entscheiden” (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Fir eine Person ist die Institution, in der sie lebt schon eine ideale Institution,

.---.genau wie hier, es ist so perfekt. Wir konnen hier einkaufen gehen, es ist sehr
wichtig im Zentrum zu sein. Ach, ich war so unglicklich zuhause. Ich bin viel
glucklicher hier. Ich hatte es noch nie so gut, wie hier.” (vgl: Anhang Kat. Variable
Partizipation)
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8. Synthese:?

Zwei der vier Heimleitungen haben mich vor den Gesprachen mit den Betroffenen
dariiber informiert, um was fur Personen es sich bei den Betroffenen handelt, die ich
befragen werde. Sie gaben mir Tipps, wie ich mich den Betroffenen gegenuber
verhalten soll. Dies entspricht nicht der Autonomietheorie. Um dies zu zeigen, habe
ich zwei Richtlinien von Marlies Portner® ausgewahlt:

Ernst nehmen:

Die personenzentrierte Haltung geht davon aus, dass man die Bewohner ernst
nimmt, dies bedeutet, dass man niemals iber anwesende Personen sprechen soll,
sondern mit ihnen, auch wenn Ausserungen und Verhaltensweisen absurd
erscheinen. (vgl: Marlis Portner, 2004, S. 54)

Sich nicht von Vorwissen bestimmen lassen:

Laut Marlis Portner sollen die Bezugspersonen grundséatzlich nicht davon ausgehen,
wie die betroffene Person reagieren wird, auch wenn sie die Situation hundert Mal
erlebt hat. (vgl: Marlis Portner, 2004, S. 58)

Als ich dann die Befragungen beginnen wollte, war ich &usserst Giberrascht:

Vier der acht befragten Betroffenen wussten nicht, um was es sich bei meiner
Befragung handelt. Drei sagten mir, dass sie gar keinen Brief von mir erhalten hatten.
Zwei haben keinen Brief erhalten und wurden erst am Morgen des Interviews von
den Pflegenden informiert. Eine dieser Personen erklarte sich bereit, mit mir ein
Gesprach zu fuhren, die andere Person sagte mir, dass sie nicht gerne mit mir tber
ihre Krankheit sprechen mdchte. Dies habe ich natirlich akzeptiert. Eine Person
wusste nicht mehr genau, ob sie einen Brief erhalten hat. Diese Person dachte, dass
es sich um eine Gesprachsgruppe von MS-Betroffenen handelt.

Eine Person ging davon aus, dass mit dem Gesprach etwas fir MS-Betroffene
herausgefunden wird, damit man diesen irgendwann mal helfen kann. Dies stimmt
natdrlich, im Gesprach fand ich aber heraus, dass sie nicht wusste, um was es sich
in meiner Befragung genau handelt.

Diese Vorfalle zeigen auf, dass die Kommunikation in den von mir zur Befragung
ausgewabhlten Institutionen nicht sehr befriedigend verlauft.

Was mir aber schlimmer erscheint, ist die Tatsache, dass dies sehr wesentlich mit
der Autonomie der Bewohner verbunden ist:

Das Autonomieprinzip beinhaltet das Recht des Menschen unabhangig vom
physischen oder geistigen Zustand respektiert und geachtet zu werden, ausreichend
uber seine Diagnose, uber Behandlungs- und Pflegemdglichkeiten und die
vorhersehbare Krankheitsentwicklung oder dber die Teilnahme an einem
Forschungsprojekt informiert zu werden, um frei von Zwang eine Entscheidung
treffen zu kénnen.

Die kursiven Textstellen sind Autonomie-Theoriekonzepte, die ich ausgewahlt habe, um die Aussagen zu unterstitzen.

® Poriner, 2004
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Autonomie umfasst: Das Recht, der eigenen Meinung und den eigenen Werten
Ausdruck zu verleihen.
(vgl: Broschire des SBK)

Selbstbestimmt leben heisst, sich in der Begegnung mit anderen Menschen
gleichwertig zu fuhlen.

Wenn nach Ochel ,Selbstbestimmt leben heisst, ein Leben zu fuhren, in dem man
frei ist, eigenverantwortliche Entscheidungen mit den damit verbundenen
Konsequenzen zu treffen., (Ochel, 1996, S. 87-88) dann sollte es auch eine
Grundvoraussetzung sein, dass Bewohner in einer Institution tber alle Dinge in ihrem
Alltag ausfuhrlich informiert werden und Zeit erhalten, um Vor- und Nachteile einer
Entscheidung abwégen zu kdnnen.

Klar informieren:

Zu den Richtlinien der personenzentrierten Haltung gehort auch das klare
Informieren, nach dieser Haltung ist es nur dann mdglich Entscheidungen zu treffen
und Wahlmdglichkeiten wahrzunehmen, wenn die Rahmenbedingungen klar sind,
dies war in den obgenannten Féllen nicht klar, da sie in einer Institution gar keine
Einladung erhielten. Laut Poértner darf man den Bewohner nicht tGberrumpeln und
uberlisten, das Misstrauen, das dadurch entsteht, richtet mehr Schaden an, als die
klarende Information, es kann dadurch zuerst eine Unruhe oder Abwehrreaktion
entstehen. (vgl: Marlis Portner, 2004, S. 75)

Ich habe das Gefiuhl, dass dies in meinem Fall auch so war, denn eine MS-
betroffene Person wollte gar nicht mehr mit mir sprechen, weil sie es zu spat erfahren
hat und eine andere Person regte sich wahrend dem ganzen Gesprach dartber auf,
dass sie nicht klar informiert wurde.

Die ob genannten Theorien habe ich ausgewéhlt, da sie klar aufzeigen, dass das
Verhalten der Betreuer in den Institutionen keinesfalls den Autonomiekonzepten
entspricht. Es darf nicht angehen, dass Bewohner gar nicht, falsch oder zu spéat
informiert werden, um was es sich bei der Befragung handelt. Wenn man von der
normal Situation, sprich einem selbstbestimmten Leben ausgeht, welches die
Autonomie wahren soll. Da ich zirka 2 Monate zuvor personliche Einladungen an die
Bewohner geschickt habe. Es ist nicht legitim, dass ich von den Betreuern vor den
Gesprachen Uber die Bewohner informiert wurde, dies ist fuir mich eine klare
Entmindigung und ganz sicher nicht adaquat, wenn es um erwachsene Personen
geht.

Nach der personenzentrierten Haltung fihrt Bevormundung dazu, dass die
Menschen apathisch oder rebellisch reagieren, dass eine fuhrt zu Resignation, dass
andere zu Machtkampfen.

(vgl: Marlis Portner, 2004, S. 35)

Dies ist sicherlich keine gute Basis flir das Zusammenleben in einer Institution.
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8.1. Entscheidungsmoglichkeiten

Tagesablauf:

Die Bewohner kdnnen nicht aufstehen wann sie wollen.

Nur in einer Institution werden die Hausarbeiten durch die Bewohner erledigt, in den
restlichen drei ist das Personal dafiir zustandig.

In drei Institutionen werden Prasenzzeiten in der Beschéaftigung oder im Blrozentrum
festgelegt. In einer Institution ist die Prasenz aufgrund des fortgeschrittenen
Krankheitsverlaufes freiwillig.

Die Essenszeiten werden in allen vier Institutionen vorgegeben. Die Prasenzzeit
wahrend den Mahlzeiten ist in allen vier Institutionen freiwillig.

Die obgenannten Daten werde ich nicht mit Theorien verknipfen, dies aus dem
Grund, dass es in meinen Augen in einer Institution, wie auch in einer Gemeinschaft
alltdgliche Dinge gibt, die aus organisatorischen Grinden nicht anders zu regeln
sind. Wenn ich von der normalen Situation ausgehe, kann ich in einem strukturierten
Alltag auch nicht aufstehen wann ich will, um zur Arbeit zu gehen. Es sollte aber
immer ein gewisser Spielraum maoglich sein, in dem man frei entscheiden kann, wie
man die Zeit einteilt. Was die Haushaltsarbeiten angeht, ist es in einer grossen
Institution schlichtweg nicht mdglich, dass alles von den Bewohnern erledigt wird. Die
Prasenzzeiten in den Beschaftigungen werden vorgegeben, dies entspricht in
meinen Augen auch der Normalsituation. Die Arbeitszeiten werden mit den
Betroffenen abgesprochen, je nach Krankheitsverlauf. Die Essenszeiten werden in
allen vier Institutionen vorgegeben, dies ist aus organisatorischen Grinden nicht
anders zu regeln.

Es sollte jedoch die Mdglichkeit bestehen, auch nach den Essenszeiten einen
kleinen Snack zu erhalten, wie es zu Hause auch der Fall ist.

In einer Institution wird das Essen selber von den Bewohnern zubereitet, in den
anderen wird fir die Bewohner gekocht.

Die Essenszeiten wurden in zwei Institutionen mit den Bewohnern besprochen, es
handelt sich dabei um kleinere Institutionen.

In  der personenzentrierten Arbeit ist es ein zentrales Anliegen, die
Selbstverantwortung jedes einzelnen soweit als moglich zu respektieren und zu
fordern. Ich finde es vorteilhaft, wenn die Bewohner selber kochen kdnnen, dann
tragen sie auch einen Teil fir das Zusammenleben bei und tragen somit auch
Verantwortung gegenuber der Gruppe. Verantwortung Ubernehmen heisst nach
Pdrtner, ernst genommen werden und nicht vollig abhangig sein von Anderen, dies
wiederum beeinflusst die Lebensqualitat und das Selbstwertgefihl.

(vgl: Marlis Portner, 2004, S. 48)

In einer Institution mussen die Bewohner zwei Wochen im Voraus sagen, was sie
essen wollen.
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Von der Normalsituation ausgehen, dies entspricht nicht der Normalsituation, es ist
schlichtweg unmdglich zu sagen, was man in zwei Wochen essen will, auch wenn es
aus organisatorischen Grunden fur die Kiiche muhsam ist, kann es nicht angehen,
solche Entscheidungen zwei Wochen im Voraus zu treffen.

Laut Marlis Portner sollen die Betreuer Uberschaubare Wahlmdglichkeiten geben,
denn Wahlmadglichkeiten verbessern die Lebensqualitat, fordern die Eigenstandigkeit
und starken das Selbstwertgefuhl, dies jedoch ist keine Uberschaubare
Wahlmaoglichkeit.

(vgl: Marlis Portner, 2004, S. 71)

In allen vier Institutionen kdnnen die Bewohner grundsatzlich ins Bett gehen wann
sie wollen.

In zwei davon mussen sie sich an gewissen Zeiten absprechen wer ins Bett geht, da
dies sonst eine zu hohe Anstrengung fur das Personal ist oder zu wenig Personal da
ist.

Laut SBK ,tragen bestimmte pflegerische Tatigkeiten zur Beachtung, Unterstitzung
und/oder sogar zur Starkung der Selbstbestimmung bei, wenn: Kkeinerlei
freiheitsbeschrankende Massnahmen angewandt werden, es sei denn, es bestehe
eine klar definierte sicherheitsorientierte Notwendigkeit. Diese muss sténdig neu
evaluiert werden". (zitiert aus: Broschire des SBK: Ethik in der Pflegepraxis, 2003,
S.12)

Ich habe diese Theorie ausgewahlt, da sie aufzeigt, dass es eine
freiheitsbeschrankende Massnahme ist, dass erwachsene Personen nicht selber
bestimmen kdnnen, wann sie ins Bett gehen wollen.

Es entspricht meiner Meinung nach nicht der Normalitdt, dass man absprechen
muss, wann man ins Bett gehen will. Es ist mir klar, dass dies ein organisatorisches
und personelles Problem fir die Institutionen darstellen kann, aber in zwei
Institutionen ist es moglich ins Bett zu gehen, wann man will, dies zeigt mir, dass es
durchaus moglich ist. Fir mich besteht auch keine sicherheitsorientierte
Notwendigkeit darin. Es ist eine Einschrankung im Leben, die nicht sein muss. Laut
Marlis Pértner ist fur Menschen, die fremdbestimmt leben muissen, jeder kleine
Entscheidungsspielraum von Bedeutung. (vgl: Marlis Portner, 2004, S. 71)

Ich habe nur einen Teil der Aussagen mit der Theorie verknlpft, da dies die
Aussagen waren, die fir mich am relevantesten sind im Bezug auf die Wahrung der
Autonomie. Es gibt Aussagen, bei denen ich denke, dass sie nicht der
.Normalsituation* entsprechen, aber in einer Institution nicht anders zu regeln sind.
Beispielsweise die Essenszeiten konnen verstandlicherweise nicht fir jeden
Bewohner zu einer anderen Zeit stattfinden. Es gibt aber Situationen, wie die
Auswahl der Menus, welche ich zwei Wochen vorher, nicht tragbar finde.

Anderungen durch den Eintritt in die Institution aus Sicht der Heimbewohner:

Drei der sieben befragten Bewohner fiihlen sich in der Institution eingeschrankt fur
sie hat sich viel geandert. So wurde beispielsweise angefiihrt, dass die Spontaneitét
fehlt, die Geborgenheit nicht mehr dieselbe ist, wie zuvor, man sich anpassen muss
und der Weg zum Einkaufen zu weit ist.

(vgl: Anhang Kat. Variable Entscheidungsmaoglichkeiten)
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Jedoch sieht eine Person den Eintritt in die Institution als Erleichterung.

Weiter wurde von einer Person erwéahnt, dass es ihr in der Institution besser geht als
daheim, da sie wieder eine Aufgabe hat und unter Menschen ist, das Gefuhl hat
integriert zu sein. Eine Person hat im Heim mehr Besuch als zuvor und hat das
Gefuhl, dass der Besuch jetzt personlich ihr gilt und nicht mehr der Familie. Zwei
Personen haben den Eindruck ihre Lebensgestaltung von Zuhause in der Institution
weiter leben zu kdnnen.

Anderungen durch den Eintritt in die Institution aus Sicht der Heimleiter:

Fur drei der vier Heimleiter ist der Eintritt in die Institution mit einem
Ablosungsprozess verbunden. Drei von vier Heimleitern sind sich einig, dass der
Eintritt mit einer gewissen Anpassung an den institutionellen Rahmen verbunden ist.
Fur zwei der vier Heimleiter ist der Eintritt mit einem Trauerprozess verbunden.

Die Heimleiter sind sich darlber bewusst, dass ein Heimeintritt einschneidend ist.

Sie haben unter Anderem gedussert, dass der Heimeintritt eine gewaltige
Veranderung ist, dass beim Verlassen des eigenen Heims eine gewisse
Selbststandigkeit abgegeben wird, die Gruppe anders ist, man ganz viel Autonomie
verliert, auch wenn die mit einem Riesenaufwand verbunden ist, auf einmal fixe
Zeiten vorgegeben werden. Dies sind nur einige Aussagen, die restlichen sind im
Anhang vermerkt. (vgl: Anhang Kat. Variable Entscheidungsmdglichkeiten)

Es werden aber auch andere Aspekte von den Heimleitern gesehen, die ein
Heimeintritt mit sich bringt: dass es ein Vorteil ist, mit Menschen, die gleich betroffen
sind, zusammen zu sein, dass es fir manche Leute eine enorme Entlastung ist, weil
sie schon langere Zeit an oder Uber dem Limit ihrer Belastbarkeit gelebt haben.

(vgl: Anhang Kat. Variable Entscheidungsmaoglichkeiten)

Laut SBK ,tragen bestimmte pflegerische Téatigkeiten zur Beachtung, Unterstiitzung
und/oder sogar zur Starkung der Selbstbestimmung bei, wenn: der Verletzlichkeit des
Patienten Rechnung getragen wird.” (zitiert aus: Broschire des SBK: Ethik in der
Pflegepraxis, 2003, S.11)

Ich finde es unerlasslich, dass sich die Heimleiter dariiber Gedanken machen, wie
ein Eintritt in die Institution fur die Bewohner ist. Es ist wichtig, dass diese Sensibilitat
vorhanden ist, um das gegenseitige Verstandnis zu férdern und somit die Autonomie
zu wahren.

Die Hypothese: MS-Betroffene kénnen ihre Autonomie in den Institutionen, in
denen sie wohnen, trotz institutionellem Rahmen wahren, kann in diesem Fall
nicht klar verifiziert werden, da die Halfte der Bewohnenden nicht wussten, um was
es sich in meiner Befragung handelt, sie wurden nicht richtig informiert und aus
meiner Sicht auch nicht ernst genommen. Es entspricht auch nicht dem
Normalisierungsprinzip, wenn Bewohner zwei Wochen zuvor sagen missen, was sie
essen wollen oder es einer Absprache bedarf, um welche Zeit man ins Bett gehen
will. Dies ist eventuell ein Zeichen fur einen Personalmangel und daher keine gute
Basis fur ein grésstmoéglich autonomes Leben in einer Institution.
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Drei der Bewohner sagten, dass sie sich in der Institution eingeschrankt fuhlen. Dies
ist ein hoher Anteil, wenn man von sieben befragten Personen ausgeht. Es gibt aber
auch durchaus gute Ansatze, die die Autonomie wahren. Wenn die Bewohner selber
mitkochen kénnen und die Essenszeiten abgesprochen werden. Man muss aber
auch immer bertcksichtigen, dass grossere Institutionen aus organisatorischen
Grinden nicht tber die gleichen Ressourcen verfligen.

8.2. Bedurfnisbefriedigung:

Welche Angebote bietet IThnen die Institution, um die personlichen Bedurfnisse zu
befriedigen? In der Institution? Ausserhalb der Institution?

Es gibt verschiedene Angebote innerhalb der Institutionen, um die Bedurfnisse zu
befriedigen, wie zum Beispiel: Anlasse, die von der Institution aus organisiert werden
(Grillnachmittag usw.),

Hilfestellungen, wenn jemand in die Ferien mochte, Kulturprogramm fir die ganze
Institution, die Arbeitszeiten, die an die korperliche Verfassung angepasst werden.
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Ausserhalb der Institutionen wird es schwieriger. Zwei von vier Institutionen bieten
Angebote ausserhalb der Institution, um die Bedurfnisse zu befriedigen. Dies
beinhaltet die Gewahrleistung der Mobilitat.

Bei den anderen zwei Institutionen mussen sich die Bewohner selber organisieren,
wenn sie ihre Bedurfnisse ausserhalb der Institution wahrnehmen wollen.

»Ausserhalb der Institution missen sie die Angebote selber wahrnehmen, dass ist
die Kehrseite der Medaille*

»2Ausserhalb mussen sie selber Uber das Behindertentaxi den Transport organisieren,
ausser jemand kann das nicht.“ (vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Falls jemand aber nicht mehr selber in der Lage ist sich zu organisieren, bieten beide
Institutionen Hilfestellungen.

Laut SBK ,tragen bestimmte pflegerische Tatigkeiten zur Beachtung, Unterstiitzung
und/oder sogar zur Starkung der Selbstbestimmung bei, wenn:

spezifische Winsche angehért und im Rahmen der Mdglichkeiten der Pflegenden
oder der Institution respektiert werden®. (zitiert aus: Broschire des SBK: Ethik in der
Pflegepraxis, 2003, S.11)

Ich finde es schade, dass zwei Institutionen keine Angebote ausserhalb der
Institution anbieten.

Sicher gibt es Behindertentaxis, aber diese sind teuer und somit fur viele behinderte
Menschen unerschwinglich. Grosstmdgliche Autonomie sollte aber heissen, dass
man in allen Belangen selbstéandig entscheiden kann. Sicherlich ist dies fur einige
Bewohner, je nach Krankheitsverlauf machbar.
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Aber Autonomie, wie auch Abhangigkeit, ist sehr subjektiv und ein Gesamtangebot
ist nicht fur alle ideal. Ich habe selber Betroffene gesehen, denen es fast unmdglich
ist, selbstandig ein Behindertentaxi zu benutzen.

Es ist, wie zuvor erwéhnt, in solchen Fallen mdglich, dass die Institution
Hilfestellungen leistet. Dies ist aber wieder eine ,Extraleistung“, bei der ich die
Beflrchtung habe, dass sie eventuell nicht viel Spontaneitat zuldsst. Um ein
Bedurfnis ausserhalb der Institution zu befriedigen, braucht es aber die Mdglichkeit
spontan zu entscheiden. Um mit einer gewissen Regelmassigkeit an einen Ort zu
gelangen, beispielsweise fur einen Kursbesuch, braucht es ginstige und geeignete
Mobilitatsmdglichkeiten. Sind diese nicht vorhanden, bedeutet dies eine zusatzliche
Einschrankung der Autonomie.

Wenn man von der Wahrung der Autonomie ausgeht, finde ich es wichtig, dass die
Institutionen in einem angemessenen Rahmen, welcher fir die Institution machbar
ist, Angebote ausserhalb der Institution anbieten. Damit die Leute die Mdglichkeit
bekommen am Leben ausserhalb des institutionellen Rahmens teilzunehmen.

Personenzentriertes Arbeiten bedeutet:

Erfahrungen ermdglichen wo immer moglich einschranken, was als unangenehm
empfunden wird und ausbauen, was als angenehm empfunden wird. (vgl: Pdrtner;
2004, S. 59) Ich habe wahrend den Gesprachen herausgehort, dass der Transport
mit den Behindertentaxis je nach Krankheitsverlauf teils als unangenehm, zu teuer
und beschwerlich empfunden wird.

Eigenstandigkeit unterstitzen, dabei geht es oft darum, dass die Foérderung der
Selbststandigkeit so verstanden wird, dass Bewohner bestimmte Verrichtungen
selber erledigen sollen, danach ob es auch dem entspricht, was sie selber wollen,
wird selten gefragt. (vgl: Portner; 2004, S.67) Diesen Aspekt habe ich gewahlt, weil
er zeigt, dass grésstmogliche Autonomie nicht immer als Bereicherung empfunden
wird.

Inwieweit ist es moglich die sozialen Beziehungen in der/ ausserhalb der Institution
zu leben?

In allen vier Institutionen ist es mdglich Beziehungen zu leben. Es wird aber als
schwierig empfunden, spontan zu sein, da dies Uberall nur bis zu einem gewissen
Grad moglich ist. So wurde von den Bewohnern unter Anderem erwahnt,

,dass die Spontanitat fehlt, es verschiedener Einwilligungen bedarf, wenn man Gaste
haben will, dann ist es moglich, dass das Umfeld in der Institution sein kann.”
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es bedarf Einwilligungen und Anmeldungen. In einer Institution gibt es nur ein
Ersatzbett. In einer anderen Institution dirfen Besucher nur im Notfall ibernachten.
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Die Heimleiter haben weiter genannt, dass wenn jemand l&nger als drei Tage bleibt,
dies gemeldet werden muss und dass es moglich ist, dass externe Leute in der
Institution essen und tbernachten kdnnen, wenn es nicht zu viel wird und jemand der
anderen Bewohner stort.

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es gibt aber auch Heimbewohner, fir die es gut méglich ist, Beziehungen zu leben.

,€S ist gut moglich Beziehungen zu leben, ich kann auch meine Familie hier ins
Haus nehmen®, ,moglich ist es recht gut, die Lage ist sicher gut vom Heim, aber man
ist einfach vom Zentrum abgeschnitten® (vgl: Anhang Kat. Variable
Bedurfnisbefriedigung)

Die Heimleiter erwahnten zudem, dass die Besuchszeiten 24 Stunden am Tag
gelten. Es ist ihnen wichtig, dass die sozialen Kontakte nicht abgebrochen werden.
Es leben funf bis sechs Leute in einer Beziehung, deren Partner ausserhalb wohnen.
(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Personenzentriertes Arbeiten bedeutet: ,Von der Normalsituation ausgehen® (vgl:
Portner, 2004, S. 55), die fehlende Spontaneitdt und die verschiedenen
Einwilligungen, deren es bedarf, entsprechen nicht der Normalsituation.

Dies wirkt sich in meinen Augen beschwerlich fur eine Partnerschaft oder Beziehung
aus und erinnert an Jugendliche, die bei ihren Eltern um Erlaubnis bitten mussen,
wenn sie jemanden bei sich haben wollen.

Dies ist nicht legitim, wenn es um erwachsene Leute geht, die in ihren eigenen vier
Waénden in der Institution leben.

Selbstbestimmtes Leben heisst, in und mit der Gesellschaft zu leben. (vgl: Ochel,
2000) Es ist nicht mdglich in und mit der Gesellschaft zu leben, wenn es fir dies und
jenes Einwilligungen und Regeln braucht. Sicherlich ist es eine zusatzliche Aufgabe,
eventuell auch Kostenfrage fiir die Institutionen, wenn externe Menschen in die
Institution kommen, aber wenn man daran denkt, dass dies das Zuhause der
Bewohner ist, sollten sich jegliche Bedenken ertibrigen, wenn man von der Normal-
Situation ausgeht.

Zudem ist es auch mdglich den ,Gasten” ein kleines Entgelt fir die Unkosten zu
verlangen, dies entspricht ja auch der Normalsituation, wenn man zuhause
zusammen lebt, entstehen ja auch Kosten, die bezahlt werden missen.
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Gibt es Beziehungen, die durch die Institution nicht mehr gelebt werden kénnen?

Die Bewohner sind sich einig, dass es keine Beziehungen gibt, die durch die
Institution nicht mehr gelebt werden kdnnen, sie haben Folgendes angefihrt:

,die Institution setzt mir also keine Grenzen. Sie ist sehr offen. Ich weiss zwar nicht
wie weit es geht, nicht unbedingt, man muss selber entscheiden, inwiefern will ich
das, nein, das kann man nicht sagen, man hat hier eine grosse Freiheit, wenn man
es winscht.”

(vgl: Anhang Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Es gibt jedoch Beziehungen, die aufgrund der raumlichen Trennung auseinander
gegangen sind,

,die  Beziehung zu meinem Mann ist durch die r&umliche Trennung
auseinandergegangen, wir haben uns auseinander gelebt, durch den neuen
Wohnsitz habe ich Kollegen verloren.*

(vgl: Anh. Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Fur eine Person war die Institution hilfreich, um neue Kontakte zu knupfen,

.nein, gar nicht, eher im Gegenteil. Ich habe noch neue Leute kennen gelernt, dies
schatze ich sehr.”
(vgl: Anh. Kat. Variable Bedurfnisbefriedigung)

Selbstbestimmt leben heisst, in und mit der Gesellschaft zu leben (vgl: Ochel, 2000)
Die Hypothese :

MS-Betroffene haben Moglichkeiten ihre alltdglichen Bedurfnisse mit Hilfe der
Institution zu befriedigen, kann nicht vollumfanglich verifiziert werden, da nur zwei
Institutionen die Mdoglichkeit bieten die Bedirfnisse ausserhalb der Institution zu
befriedigen, dies entspricht nicht dem Autonomiekonzept und dem
Normalisierungsprinzip. Auch das Leben der Beziehungen in den Institutionen kann
durch die fehlende Spontaneitdt und Flexibilitat nicht in einem natirlichen Mass
gelebt werden.
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8.3. Partizipation:

Welche Mdglichkeiten gibt es, um Winsche und Kritik anzubringen?

In allen vier Institutionen wissen die Bewohner nicht tber alle Gefasse Bescheid, die
ihnen zur Verfigung stehen, sie wissen nur teilweise, an wen sie sich wenden
konnen. Die Mdglichkeiten sind vielseitig, aber konnen durch die Unkenntnis der
Bewohner nicht alle genutzt werden.

So wurde von den Heimleitern beispielsweise genannt, dass:

,€S den Heimrat gibt, alle vier Wohngruppen haben einen Delegierten, der die
Bewohner Anliegen an die Sitzung bringt.

Der Heimrat wird von den Bewohnenden im Oktober immer selber gewahlt. Es
besteht die Moglichkeit von interdisziplindren Sitzungen. Mindestens einmal im Jahr
das Vieraugengesprach mit dem Heimleiter.* (vgl: Anhang. Kat. Variable
Partizipation)

Die Bewohner haben jedoch auf die gleiche Frage wie folgt geantwortet:

.Keine so grossen Moglichkeiten, es kommt immer darauf an, um was fur einen
Punkt es sich handelt. Ich musste dies zuerst der Gruppenleitung sagen. Ich habe so
die Moglichkeit meine Winsche anzubringen. Es gibt keine anderen Mdglichkeiten,
als zur Gruppenleitung zu gehen.

Ich weiss nicht. Man muss dies direkt der Betreuung sagen.” (vgl: Anhang Kat.
Variable Partizipation)

Dies ist nur ein Ausschnitt aus einer Heimbefragung, es verliefen alle Gesprache
ahnlich, bei keinem der Gesprache gab es eine genaue Ubereinstimmung des
Angebots von Heimleiter und Bewohner.

Laut SBK ,tragen bestimmte pflegerische Tatigkeiten zur Beachtung, Unterstitzung
und/oder sogar zur Starkung der Selbstbestimmung bei, wenn: die Informationen
deutlich und auf verstandliche Weise gegeben werden, spezifische Winsche
angehort und im Rahmen der Mdoglichkeiten der Pflegenden oder der Institution
respektiert werden®. (zitiert aus: Broschire des SBK: Ethik in der Pflegepraxis, 2003,
S.11)

Die Hypothese: MS-Betroffene kénnen bei Veranderungen in der Institution
mitreden, kann nur teilweise verifiziert werden, da die Bewohner gar nicht tUber alle
Mdoglichkeiten Bescheid wissen. Es werden in allen vier Institutionen
Zufriedenheitsbefragungen durchgefihrt, dies auch im Rahmen des QMs.

Dies finde ich sehr wichtig und unerlasslich, wenn es um die Wahrung der Autonomie
geht. Trotzdem hatte ich das Geflhl, dass die Bewohner ein starkes
Mitteilungsbedurfnis hatten, dies zeigt, dass es notig ware, vermehrt Gesprache zu
fuhren, um die Erwartungshaltungen zu klaren.
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Was schatzen Sie in der Institution?

Es wurden verschiedene Dinge erwahnt, die die Bewohner schatzen. So wurde
beispielsweise die Sicherheit und die Lage, die die Mdglichkeit bietet hinauszugehen
genannt. Weiter wurde als angenehm eingestuft, dass es keine architektonischen
Barrieren gibt und es wurde die Gemeinschaft im Heim genannt. (vgl: Anhang Kat.
Variable Partizipation)

Die Aussagen sind nicht allgemeingtiltig, da sie von den jeweiligen Angeboten und
personlichen Wahrnehmungen abhangig sind. So wurde beispielsweise die Lage in
manchen Institutionen als nicht ideal empfunden.

Auf was sind sie besonders stolz in lhrer Institution, was zeichnet sie aus?

Laut Heimleitungen zeichnet ihre Institution unter anderem die Fachkompetenz aus
oder eine Visionsgruppe, die vor einem Jahr ins Leben gerufen wurde. Eine
Institution ist stolz darauf, dass sie kein Heimghetto ist, dass sie in einem normalen
Umfeld integriert ist, dass die Bewohner mitbestimmen, mitreden und Ideen
einbringen kénnen. (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Was wurden Sie gerne andern?

Es gibt einiges was die Befragten gerne andern wirden. So wirden sie unter
anderem bauliche Anderungen anbringen und eine befragte Person hatte auch gerne
mehr Platz zur Verfugung. Weiter wurde von einer Person der Umgangsstil im Heim
genannt: sie wirde sich weniger formelle Umgangsformen wiinschen.

Mich stort es, dass man einander nicht per du ansprechen kann, ich bin ein Mensch,
ich mag dieses formelle nicht. (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Eine Person wiirde als Anderung eine Kochgelegenheit vorschlagen.
Der Wunsch nach mehr Raum und Intimitat wird deutlich.

Wo gibt es Ihrer Meinung nach noch Verbesserungsmdglichkeiten? Wo liegen die
Grenzen?

Es wurden verschiedene Verbesserungsmoglichkeiten von den Heimleitern genannt,
S0 beispielsweise bei einer Institution die Inneneinrichtung: die Raume sehen eher
wie in einem Spital aus, sind funktional und somit fehlen die lauschigen Ecken, die
Emotionalitat. Das Gefuhl eines Daheims sollte vermehrt geschaffen werden. Es
wurde auch erwéhnt, dass das Raumbedirfnis zugenommen hat und aufgrund der
vielen Hilfsmittel die Zimmer fast dadurch schon ausgefullt sind. Weiter wurde auch
genannt, dass das Klientel psychisch zum Teil schwer zu begleiten ist und es in der
jeweiligen Institution keine Ausbildungen in der Psychiatrie und Sozialpadagogik gibt.
Eine Institution stdsst an ihre Grenzen, da sie wenig Privatleben und Geselligkeit
anbieten kann. Die Mitarbeiter kdnnen nicht die Freunde der Bewohner ersetzen.
(vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)
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Die Heimleiter sind sich ihrer Grenzen durchaus bewusst, das Raumbedurfnis wurde
hier aber nur von einem Heimleiter erwahnt.

Angenommen, Sie konnten lhre eigene Institution aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

Die Hauptmerkmale der fiktiven Institutionen sind: eine zentrale Lage, eine eigene
Wohnung, mehr Raum:

.Eine Dusche, Toilette und eine Kochgelegenheit. Sie ware einfach grosser. Wenn
das mit dem Meer nicht gehen wirde, ware es mir lieber mehr im Zentrum, wo das
Leben pulsiert.

Hier ist man einfach abseits der Leute, aber man kann nicht alles haben. Wenn es
eine 2 % -Zimmerwohnung mit Betreuung gabe, kdnnte ich mir durchaus vorstellen
dort zu wohnen. So wie es auch in den meisten Alterssiedlungen ist, aber dort
wohnen keine Leute in meinem Alter.” (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Es gab auch eine Person, die keine konkreten Angaben machen konnte,

.Ich lasse lieber andere entscheiden” (vgl: Anhang Kat. Variable Partizipation)

Fur eine Person ist die Institution, in der sie lebt, schon eine ideale Institution,

.Genau wie hier, es ist so perfekt. Wir kdnnen hier einkaufen gehen, es ist sehr
wichtig im Zentrum zu sein. Ach, ich war so unglicklich zuhause. Ich bin viel
glicklicher hier. Ich hatte es noch nie so gut, wie hier.” (vgl: Anhang Kat. Variable
Partizipation)

Es war interessant zu horen, dass sich manche Bewohner sehr viel Gedanken
gemacht haben, andere aber kaum auf meine Frage antworten konnten. Ich fand es
wichtig zu horen, ob und wie sich die Bewohner Gedanken machen und wie sie auf
die Partizipation reagieren.

Die meisten der Bewohner wollten mehr Raum und eine Institution, die sich im
Zentrum befindet, damit sie nicht von der Gesellschaft ausgeschlossen sind.

Ich kann es gut verstehen, dass die Bewohner mehr Platz wollen, denn es ist fur
mich schlichtweg unmadglich, sein Leben nach dem Heimeintritt auf einen einzigen
Raum zu beschranken. So bietet eine Wohnung viele Aspekte, die die Autonomie
aufrecht erhalten: Man kann immer Géaste empfangen, Haustiere halten, Kochen was
und wann man will, schlafen gehen wann man will, man ist unter den Leuten, da wo
das Leben pulsiert, kann die Raumlichkeiten gestalten, wie man will. Es wére ideal
eine Wohnung zu haben und bei Bedarf Hilfe anzufordern. Dies ist in manchen
Kantonen noch nicht moglich.
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Dies bedeutet, dass die MS-Betroffenen mit alteren Leuten zusammen in
Alterssiedlungen leben muissen oder in Institutionen mit geistig behinderten
Menschen, dies entspricht sicher nicht ihrer Normalsituation. In den Gespréachen
habe ich herausgefunden, dass dies auch oft eine Preisfrage ist. Es ist nicht
selbstverstandlich und ganz sicher nicht immer einfach mit fremden Leuten
zusammen zu leben.

Es bedarf sehr viel Flexibilitat und Toleranz. Die Privatsphéare- und Intimsphare leidet
unter einem institutionellen Rahmen.

Nach Artikel 13 der Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft, der
den Schutz der Privatsphare beinhaltet, heisst es:

1 Jede Person hat Anspruch auf Achtung ihres Privat- und Familienlebens ihrer
Wohnung sowie ihres Brief-, Post- und Fernmeldeverkehrs.
(zitiert aus: SR 101 Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft)

Ich konnte keine der drei Hypothesen eindeutig verifizieren oder falsifizieren. Dies
schliesse ich daraus, dass die qualitative Forschung sehr subjektiv ist und es aus
diesem Grund schwer ist, Gemeinsamkeiten in den Aussagen zu finden. Es ist auch
zu bericksichtigen, dass alle vier Institutionen eine andere Ausgangslage haben, die
einzige Gemeinsamkeit bestand darin, dass in allen Institutionen MS-Betroffene
leben missen.

Der Krankheitsverlauf aller MS-Betroffenen war anders, auch die Angebote und
Mdoglichkeiten jeder Institution. Da war es natlrlich umso spannender die
Unterschiede und Gemeinsamkeiten herauszukristallisieren.
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9. Schlussfolgerungen:

Am Schluss dieser Forschungsarbeit mdchte ich nochmals auf die Forschungsfrage
eingehen.

Auch wenn die Autonomie nicht immer grésstmoglich gewahrt wird, hat sich ganz klar
gezeigt, dass sich die Heimleiter alle Mihe geben, sie zu wahren. Das Problem ist
oftmals die Umsetzung, vor allem bei grésseren Institutionen ist es schwer auf jeden
Bewohner und jede Situation spezifisch einzugehen, was die Autonomie einschrankt.

Ich habe wahrend meiner Arbeit verstarkt herausgefunden, wie subjektiv die
Autonomie wahrgenommen wird. Was fir einen Bewohner ein autonomes Leben ist,
ist fur den anderen eine Einschrankung. Dies sollte man sich bewusst sein als
Heimleiter, Bewohner aber auch als Aussenstehender, wenn man Uber eine
Institution ein Urteil abgibt.

Interessant ist weiter, dass man das Maximum aus den Interviewfragen herausholen
will und dann plétzlich merkt, dass es fur manche Heimbewohner in der Praxis gar
nicht einfach ist, sich zu artikulieren.

Die verschiedenen Gesprache haben mir gezeigt, wie verschieden die
Krankheitsformen von MS sein kdnnen und wie wichtig es auch trotz erschwerten
Gesprachen ist, dass auch Menschen angehort werden, die sich kaum mehr
ausdrucken kdnnen. Bei naherem Hinhoren hat sich gezeigt, wie viele eindrickliche
Aussagen sich auch dort verbergen.

Ich habe den befragten MS-betroffenen Menschen die Frage gestellt, wie eine
Institution aussehen wurde, wenn sie sie selber aufbauen kdnnten. Nun, am Schluss
meiner Arbeit méchte ich die Frage an mich selber stellen? Ich wirde keine typische
Institution aufbauen, sondern verschiedene Wohnungen in Siedlungen anbieten.
Dies mit dem Hintergedanken, dass die MS-Betroffenen ihre eigenen vier Wande
hatten, mit dem Angebot von Hilfeleistungen nach Bedarf. Fir mich bedeuten die
eigenen vier Wande Freiheit, zu tun und zu lassen was ich will, es entspricht meines
Erachtens der normalen Situation. Eine zentrale Lage lasst den Austausch mit der
Bevolkerung zu. Sicherlich gibt es Menschen, die lieber in einer Gruppe wohnen
wurden, hierbei denke ich an Wohngruppen. Fir mich ist bei dieser ldee das
Assistenzbudget ein wichtiges Thema:

.Menschen mit Behinderungen fordern zunehmend, trotz erheblicher Behinderung
selbstbestimmt und eigenverantwortlich leben zu dirfen. Das Bundesamt fir
Sozialversicherung (BSV) fuhrt darum zusammen mit der Stiftung Assistenz Schweiz
(SAssiS) den Pilotversuch Assistenzbudget durch.

Aufgrund des individuellen Zeitbedarfs an benétigter Hilfe wird ein monatlicher
Geldbetrag ermittelt: das "Assistenzbudget”. Dieses wird der behinderten Person
direkt ausbezahlt. Mit dem Assistenzbudget konnen die Behinderten
oder gegebenenfalls ihre gesetzliche Vertretung, in der Rolle von Arbeitgeberinnen
selbst ausgesuchte Personen anstellen oder beauftragen, die ihnen im Alltag die
notwendige Hilfe (Assistenz) leisten.”

(zitiert aus: www.assistenzbudget.ch)

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 44

&)
¥


http://www.assistenzbudget.ch/

HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

Vielleicht verwundert es, dass ich nach einer Arbeit Uber Institutionen ein Pilotprojekt,
wie das Assistenzbudget, befiirworte. Ich gehe einfach davon aus, dass Menschen
mit einer Behinderung, so normal wie moglich ihr Leben weiterfiihren sollen, dies
beinhaltet fir mich die grosstmégliche Selbstbestimmung.

Wie ich zuvor erwahnt habe, wird in den Institutionen viel dafir getan, um die
Autonomie zu wahren, aber die Privatsphére ist in meinen Augen in einer eigenen
Wohnung nicht dieselbe, wie in einer Institution. Es ist nicht meine Absicht die
Berechtigung von Institutionen in Frage zu stellen, da diese - wie in der
Datenanalyse dargestellt - fur Betroffene auch durchaus eine Bereicherung
bedeuten. Ich finde es aber an der Zeit, Uber eventuelle Alternativangebote
nachzudenken, damit die Betroffenen auswahlen kdnnen, welche Form fir sie ideal
ist. Die Wahrung der Autonomie beginnt in meinen Augen schon vor dem Eintritt in
die Institution, namlich dann, wenn die MS-betroffenen Menschen entscheiden
konnen, ob sie in einer Institution leben wollen oder lieber zu Hause bleiben
mochten, wie mit Hilfe des Assistenzbudgets. Diese Partizipation ist flr mich
unerlasslich, wenn man die Lebensqualitdt der Betroffenen erhalten will. Dadurch,
dass die Betroffenen entscheiden kdénnen, ob sie in einer Institution leben wollen
oder nicht, erhalt das Angebot mehr die Bedeutung einer Dienstleistung, die man
beanspruchen will oder nicht. Dies fuhrt wiederum dazu, dass sich die
Heimbewohner nicht von den Betreuenden abhangig fihlen. Wenn ihnen das
Angebot einer Institution nicht zusagt, haben sie in diesem Fall immer noch die
Moglichkeit Hilfe zu Hause in Anspruch zu nehmen. Der Eintritt ist meines Erachtens
bei einer solchen Entscheidungsmaoglichkeit auch nicht so endgultig und ausweglos.
Diese Wahlmoglichkeit gibt wiederum das Gefihl, dass man Uber sein Leben
entscheiden kann. Auch auf Seiten der Institutionen wirde sich einiges verandern:
die Bewohner wirden noch starker als Kunden wahrgenommen, die eine
Dienstleistung in Anspruch nehmen, welche sie frei gewahlt haben und die sie mit
anderen Angeboten vergleichen.

Ich habe die Heimleitungen nach den verschiedenen Berufsgruppen in ihren
Institutionen befragt, hierbei wurde deutlich, dass nicht in allen vier Institutionen
Sozialpadagogen arbeiten. Fur mich spielt dies aber im Umgang mit Autonomie keine
Rolle, es geht dabei ausschliesslich um eine wertschatzende Haltung. Diese darf
nicht von verschiedenen Berufsgruppen abhangig sein.

Die Theoriekonzepte, welche ich ausgewahlt habe, stammen zum Teil aus der
Pflege, es ist in allen Berufen, in denen man mit Menschen arbeitet unerlasslich, das
Gegentber als eigenstandige Person zu betrachten.

Anhand der Gesprache und der Datenanalyse habe ich einige Handlungsvorschlage
fur die Praxis herausgearbeitet. Diese kénnen fur die Wahrung der Autonomie der
MS-betroffenen Menschen, die in Institutionen leben, wie auch fir deren Betreuer
und Bekannte als Hilfestellungen angesehen werden:

e Beim Heimeintritt ist es fur mich unerlasslich, Eintrittsgesprache zu fihren, bei
denen die gegenseitigen Erwartungshaltungen geklart werden.
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e Die Kommunikation muss auf jeden Bewohner angepasst werden, schriftlich,
miindlich oder nonverbal mit EDV-Symbolen’ oder Gebérden. Ich finde es
wichtig, dass in einer Institution alle Bewohner auf dem gleichen Stand der
Informationen sind, deshalb wére ein internes Bulletin, welches regelmassig
erscheint, vorteilhaft. Es stehen zwar Informationen an den Infotafeln, diese
werden aber nicht von allen gelesen. Ein Bulletin ist persénlicher. Fehlende,
mangelnde oder falsche Kommunikation, die nicht an der Basis ankommt,
macht die Autonomieférderung unmaglich.

e Monatliche Treffen der Gesprachsgruppen der regionalen MS-Gesellschaften
in Heimen, in denen MS-betroffene Menschen leben, damit alle daran
teiinehmen kénnen, auch diejenigen, fur die ein Transport zu beschwerlich
ware.

e Ich habe wahrend meinen Befragungen gemerkt, dass die Bewohner ein
starkes Mitteilungsbedurfnis haben. Falls die obgenannten Gesprachsgruppen
der regionalen MS-Gesellschaft nicht umsetzbar sind, fande ich es wichtig,
interne Gesprachsgruppen anzubieten.

e Wie zuvor erwahnt denke ich, dass es wichtig ware, preiswerte Wohnungen
fur Korperbehinderte anzubieten, in denen man nach Bedarf Hilfe anfordern
kann. Ein erwachsener Mensch kann sein Leben nicht auf ein Zimmer
reduzieren. Es sollte moglich sein, die Einrichtung nach Bedarf zu wéhlen,
Haustiere zu halten, in einer Umgebung zu leben, die man selber gewahlt hat
oder in der man Bekannte hat, u.a. mehr. (siehe Assistenzbudget)

e Kein Generalisieren: jeder Betroffene ist ein Individuum und hat seine eigenen
Vorstellungen. Die verschiedenen Gesprache mit den Bewohnern haben mir
gezeigt, wie individuell die verschiedenen Krankheitsverlaufe und die
Personlichkeiten sind, deshalb ist es wichtig jeden Bewohner dort abzuholen,
wo er steht. Es mangelt oft an Feinheiten im Umgang mit den Betroffenen, es
gibt viele gute und férderliche Angebote, die die Lebensqualitat erhalten und
verbessern sollen, die die Autonomie wahren sollen, aber es scheitert an der
Umsetzung, die Leute werden nicht da abgeholt, wo sie sind. So wie das
Krankheitsbild verschieden ist, ist auch jeder MS-Betroffene in seiner Art
verschieden. Deshalb ist es schwierig allgemein gultige Angebote zu machen,
wenn die Leute nicht persdnlich informiert werden. Es bedarf einer hohen
Sensibilitat die Gratwanderung von Autonomie und nétigen Hilfestellungen zu
meistern.

e Die Institution sollte jedes Jahr Weiterbildungen im Bereich der
Selbstbestimmung anbieten, damit das Personal geschult und sensibilisiert
wird. Dies fihrt zu einem besseren Verstandnis fir korperbehinderte
Menschen und ihrem Bedirfnis nach Autonomie.

e Es ist wichtig, dass die Bewohner das Gefiuihl von Partizipation und von
Verantwortung erhalten, damit sie sich nicht nutzlos vorkommen und auch
merken, dass sie gebraucht werden. Hierzu gibt es verschiedene
Mdglichkeiten, wie beispielsweise das Richten von kleinen Mahlzeiten.

" EDV: Elektronische Datenverarbeitung: es gibt Computerprogramme mit speziellen, fir behinderte Menschen ausgearbeiteten
Piktogrammen oder Software zum Kommunizieren tber den Computer.
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e Die Institution muss im Zentrum sein, nicht ausserhalb, damit die Betroffenen
dort leben, wo das Leben pulsiert, es gibt keinen natirlichen Austausch, wenn
die Betroffenen am Stadtrand leben. Sie sind so auch nicht gleich mobil.

e Durch die Einwilligungen, die man sich aufgrund des institutionellen Rahmens
holen muss, wenn man spezielle Bedurfnisse hat, fehlen die Spontanitat und
die Flexibilitat, dies entspricht nicht einem autonomen Leben, deshalb sollten
die institutionellen Rahmenbedingungen auf ein absolutes Minimum reduziert
werden.

e Vor allem sollen die Bewohner die Mdglichkeit bekommen mitzuentscheiden,
uberall dort, wo etwas sie personlich betrifft.

Es ist mir klar, dass die Umsetzung dieser Handlungsvorschlage vielleicht nicht
uberall umgesetzt werden kodnnen, da sich beispielsweise Institutionen nicht
verschieben kdnnen, was ihren Standort betrifft. Dennoch sind es viele kleine Dinge,
welche sich im Alltag gut vereinbaren lassen, trotz institutionellem Rahmen. Es
bedarf einfach einer hohen Sensibilitdt und eines offenen Ohrs fur die Bewohner.

Wahrend dieser Arbeit haben sich auch neue Fragen herauskristallisiert, welche fur
die Zukunft relevant sind, wenn man die Autonomie auch ausserhalb der Institutionen
wahren will, um die Lebensqualitdt von MS-betroffenen Menschen zu erhalten. So
stellen sich fur mich folgende Fragen: Was fiur Umsetzungsmaoglichkeiten gibt es in
der Praxis, damit MS-Betroffene zwischen verschiedenen Betreuungsformen
auswahlen kénnen? Was sind die Vor- und Nachteile des Assistenzbudgets? Wie
sieht die Umsetzung in der Praxis aus? Wie konnte die Umsetzung konkreter
Konzepte zur Wahrung der Autonomie in den Institutionen geférdert werden?

Ich erhoffe mir fir die MS-betroffenen Menschen, dass diese Fragen auch ein
gesellschaftliches Anliegen werden und somit die ganze Bevdlkerung sensibilisiert
wird, wenn es um die Wahrung der Autonomie geht.
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10. Technische Bilanz

29. Januar 07 Entwurfsabgabe des Projekts

1.Februar 07 Ruckmeldung der Dozentin

5.Februar 07 Projektabgabe

9.Februar 07 Projektriickgabe und Verbesserungsvorschlage
16. Februar 07 Projektabgabe nach Verbesserung

26. Februar 07 Projektabschluss

27. Februar — 8. April 07 Stichprobenanfrage, Stichproben festlegen,
Instrument erstellen, Instrument testen

9.April — 10. Juni 07 Befragung der Stichprobe

11. Juni—5. August 07  Auswertung der Daten

6. August — 9. Sept. 07  Schlussbericht schreiben

10. Sept. -30. Sept. 07  letzte Uberarbeitung

VVVYVY VVVVVVY

Meine Planung konnte nicht so realisiert werden, wie ich es mir vorgestellt habe, da
ich im Mai 2007 eine 100%-Stelle als Gruppenleiterin in einer Behindertenwerkstatt
antreten konnte. Diese einmalige Chance wollte ich mir nicht entgehen lassen.

Durch diese Doppelbelastung ist es mir dadurch nicht moglich gewesen schneller mit
der Arbeit fertig zu werden. Sicherlich war es happig, zu arbeiten und nebenbei noch
an dieser Arbeit zu schreiben.

Es hatte aber auch durchaus gute Seiten, da ich immer wieder in der Praxis motiviert
wurde, mich fur die Erhaltung der Autonomie einzusetzen und die ausgesuchten
Konzepte auch einbringen konnte. Naturlich war es auch eine Lebensschule mit der
Doppelbelastung umzugehen. Ich habe gelernt Prioritdten zu setzen und auf meinen
Korper zu horen, der damit nicht immer einverstanden war. Es ist mir als sehr aktive
Person gelungen, Pausen einzulegen, was mich mit Stolz erflllt. Ich habe mich oft
gefragt, ob ich mir diesen Stress noch einmal antun wirde? Ich glaube schon.
Wahrscheinlich wirde ich friher als im November 2007 mein Arbeitspensum auf
80% reduzieren oder sogar auf 60%.

Die Arbeit wurde aber nicht nur durch die Doppelbelastung erschwert, sondern auch
durch die mangelnde Unterstitzung der MS-Gesellschaft. Ich habe mit der MS-
Gesellschaft wahrend der Projektphase Kontakt aufgenommen und sie um ihre Hilfe
gebeten, damit ich Briefe an die MS-Betroffenen schreiben kann, da es schwer ist,
aus Grunden des Datenschutzes an die Betroffenen zu gelangen. Sie haben mir ihre
Hilfe zugesichert.

Als ich mich kurz vor Abgabe des Projekts nochmals bei ihnen versichern wollte,
sagten sie mir, dass dies fur sie zu umstandlich ware und auch nicht umsetzbar.

Sie gaben mir nur Adressen von Institutionen mit MS-Betroffenen. Dies war ein
herber Ruckschlag fur meine Arbeit, wie auch fur mich. Ich hatte das Geflhl, dass
meine Arbeit nicht wertgeschatzt wurde und dadurch eine Kontaktaufnahme
erschwert war. Nach einer Unterredung mit meiner Dozentin kamen wir zum Schluss,
dass es unerlasslich ist, die Betroffenen zu fragen und entschieden, Uber die
Heimleiter die Betroffenen zu kontaktieren.
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Ich habe den Heimleitern jeweils zwei Briefe zugesandt, in denen ich die Betroffenen,
die sich fur ein Gespréach gemeldet haben, personlich einlud. Dieser Umweg hat mich
einerseits betroffen gemacht, da die MS-Gesellschaft anscheinend nicht alles daran
setzt, dass Betroffene ihre Meinung kundtun kénnen und andererseits motiviert, da
es nun an mir lag, dass die Betroffenen sich aussern konnten.

Die ob genannte Problematik, dass nicht alle Betroffenen rechtzeitig informiert
wurden, hat sicherlich auch eine Schwierigkeit dargestellt, aber zugleich auch
gezeigt, dass in der Realitat die Autonomiewahrung nicht immer optimal verlauft und
meine Arbeit umso wichtiger ist.
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11. Persodnliche Bilanz:

Wenn ich nach dieser langen Zeit nun eine Bilanz ziehe, merke ich, dass ich an
dieser Arbeit gewachsen bin. Als Sozialpadagogin, da ich fachlich viel durch die
Theorie und die Praxis dazugelernt habe. Nicht zuletzt aber auch als Mensch. Ich bin
an meine Grenzen gegangen und wenn ich an meine Erschopfungszustande denke,
sicherlich auch Gber meine Grenzen.

Ich habe bewundernswerte Menschen kennen gelernt, unverstandliche Situationen
gesehen, erfreuliche, wie auch enttauschende Uberraschungen erlebt. Wéahrend
dieser ganzen Zeit, die ich oft als Belastung empfunden habe, habe ich ein starkes
soziales Netz gespurt, von meinem Umfeld und meiner Dozentin, ich hatte das
Geflhl getragen zu werden.

Ich fuhlte mich aber auch oft in meiner Autonomie eingeschrankt, da ich manches
Wochenende und alle Ferien im vergangenen Jahr fur diese Arbeit investiert habe.

Dennoch ist es eine einmalige Chance, aus der Vogelperspektive in verschiedene
Institutionen zu blicken, zugleich ist es aber auch eine grosse Verantwortung, die
man gegenuber diesen und den befragten Personen tragt. Weil man stark in die
Intimsphare eintritt, ist es wichtig, dass man diese Emotionen auffangen kann. Wenn
es um solch emotionale Themen geht, ist die Gefahr da, dass man die Objektivitat
verlieren kann. Diese Arbeit hat mir geholfen, dass ich mich besser abgrenze. Das
Krankheitsbild von MS hat mich anfangs uberfordert, da ich nicht aus dem
medizinischen Bereich komme und hat oftmals dazu verleitet, dass ich die Symptome
bei mir auch gespiirt habe. Weiter war es fur mich eine Uberwindung, in die fremden
Institutionen zu gehen und die Leute Uber ihr Leben zu befragen.

Als ich in die Institutionen kam, in denen die Briefe nicht klar weitergeleitet wurden,
musste ich mich zurtickhalten, dass ich nicht meinen Unmut &usserte und somit die
Objektivitat nicht gewahrt hatte.

Es war entmutigend, dass ich nicht andere Mittel zur Verfligung hatte, um zu
forschen, als ich gespurt habe, wie wichtig diese Arbeit fur die betroffenen Personen
ist. Aus diesem Grund erhoffe ich mir, dass meine Arbeit ein Anstoss fur grossere
Forschungsprojekte ist. Denn was ist entscheidender im Leben, als tber sein Leben
zu entscheiden?

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 50

L



HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

12. Bibliographie:

Blcher/ Monographien:

Anderson, K.A. Springer Lexikon der Pflege. Heidelberg: Springerverlag,1995.

Baudisch, Winfried. Selbstbestimmt leben trotz schwerer Behinderung. Schritte zur
Annaherung an eine Vision. Band 4. Munster: Lit Verlag, 2000.

Dudenredaktion, Wissenschaftlicher Rat der . Duden. Das grosse Fremdwdrterbuch.
2. neu bearbeitete und erweiterte Auflage. Mannheim, Leipzig, Wien, Zurich:
Dudenverlag, 2000.

Eiholzer, E. Der Heimaustritt. Uberlegungen zu einer Austrittspadagogik. Basel:
BASBA, 1987.

Juchli, L. Pflege. Praxis und Theorie der Gesundheits- und Krankenpflege. 7. Aufl.
Stuttgart: Thieme Verlag, 1994.

Kemm René, Welter Rudolf. Coping mit kritischen Ereignissen im Leben
Korperbehinderter. Dargestellt am Beispiel der Multiplen Sklerose-ein Arbeitsbericht.
Heidelberg: Edition Schindele, 1987.

Maida, Eva. Der grosse Trias Ratgeber. Multiple Sklerose. Talheim: Trias Verlag,
2002.

Portner, Marlis. Ernstnehmen, zutrauen, verstehen. 4. Uberarbeitete und erweiterte
Aufl. Stuttgart: Klett- Cotta Verlag, 2004.

Simmen, René. Coping—Beratung. Zirich: Nr. 9 der Schriftenreihe SMSG
(Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft), 1990.

Artikel und Broschiiren:

Henze, Thomas. Die Krankheit mit den tausend Gesichtern. Mehr Lebensqualitat.
Symptomatische Therapie bei MS, 2006, Nr.1

Schweizerischer Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachmé&nner. Ethik in
der Pflegepraxis. 2003, Nr.1, S.10-11

Schweizerischer Berufsverband der Pflegefachfrauen und Pflegefachméanner.
Qualitatsnormen fir die Pflege und Begleitung von alten Menschen, 1994, Nr.1, S.3

Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft. Wer setzt sich fir MS-Betroffene ein.
Portrat der Schweizerischen Multiple Sklerose Gesellschaft.

Informationsmappe der Schweizerischen  Multiple  Sklerose  Gesellschaft,
Josefstrasse 129, Postfach, CH-8031 Zurich/ Tel. 043/444 43 43, Fax 043 444 43 44,
E-mail: info@mulitplesklerose.ch , Homepage: www.multiplesklerose.ch

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 § 51


mailto:info@mulitplesklerose.ch
http://www.multiplesklerose.ch/

HES-SO Wallis Fachhochschule Westschweiz Studiengang Soziale Arbeit

Elektronische Dokumente:

Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft: Multiple Sklerose: 2005.
URL:http://www.multiplesklerose.ch
(21.04.06)

Maslowsche Bedurfnispyramide. In: Maslow Pyramide:
URL:http://www.rhetorik.ch/Maslov/maslov.gif
(24.08.08)

Edition Bentheim: in: Frihférderung:
URL:http://www.edition-bentheim.de/fueh.html
(04.02.07) Titelbild

Bundesverfassung der Schweizerischen Eidgenossenschaft:
URL:http://www.admin.ch/ch/d/sr/101/a13.html
(28.05.08)

Assistenzbudget:
http://lwww.assistenzbudget.ch/Deutsch/Untermenu/ArtikelAll.asp?all=all&ObjektArtNr
=1&RootNr=1

(28.05.08)

Expertengesprach: René Simmen, Dr.phil., klin. Psychologe und Heilpddagoge
11.12.06

HES-SO/Visp/ Soziale Arbeit/8.Semester/ Stefanie Ritz-Blatter/ Forschungsarbeit/ 14. August 2008 § 52


http://www.multiplesklerose.ch/
http://www.edition-bentheim.de/fueh.htmlimages.frueh/autonomie.jpg
http://www.admin.ch/ch/d/sr/101/a13.html
http://www.assistenzbudget.ch/Deutsch/Untermenu/ArtikelAll.asp?all=all&ObjektArtNr=1&RootNr=1
http://www.assistenzbudget.ch/Deutsch/Untermenu/ArtikelAll.asp?all=all&ObjektArtNr=1&RootNr=1

Anhang



Expertengespréch vom 11.12.06
mit René Simmen Dr. phil., klin. Psychologe und Heilpddagoge

1) Was ist fur Sie Autonomie? = Selbstbestimmung

Auf personlicher Ebene ist Autonomie fiir mich, zu tun was ich will, frei zu sein. Wenn
ich das genauer hinterfrage, dann fallt mir ein Baustein von der Arbeit mit meinem
Kollegen Rudolph Welter ein, mit welchem ich lange zusammen gearbeitet habe. Er
ist Umweltpsychologe und hat versucht, Autonomie zu definieren: das Verhéltnis von
den Sachen, die man tun kdnnte, zu den Mdglichkeiten, die man in der momentanen
Situation hat. Denn es gibt nie eine Autonomie, die vollig frei ist, weil man sonst
egozentrisch wird. Man schaut dann nur noch auf sich und das ist ja auch nicht
brauchbar. Auch als Verhalten nicht. Die Autonomie ist immer dann eingeschrankt,
wenn ich durch meine Situation in irgendeiner Form wie in Zwangen eingebunden
bin, sei es beruflich; aber es kann auch mal privat sein, wenn ich dadurch weniger
Moglichkeiten habe und das Gefiihl habe, ich muss so handeln, weil es die Situation
erfordert. Selbstbestimmung hat sicher Ahnlichkeiten mit Autonomie, man hoért ja
auch den Begriff selbstbestimmtes Leben. Wo man selber sagt wo es lang geht, und
entscheidet. Aber ich finde man kann nicht einfach Selbstbestimmung im freien Raum
definieren. Denn das Umfeld setzt immer Grenzen, dies auch sinnvollerweise. Zum
Beispiel bei den Kindern: im systemorientierten Verstandnis von Sozialpddagogik
spricht man von Situationen, in denen Kinder Uberautonom handeln missen, also
wenn ihnen zum Beispiel Rollen zugeschrieben sind, die sie im Grunde noch gar
nicht kénnen.

2) Inwieweit sollte es in der Sozialen Arbeit eine Voraussetzung sein, dass
sich die Betreuenden dariiber Gedanken machen, was es bei ihnen auslost,
fremdbestimmt zu werden?

Es erfordert ein hohes Mass an Selbstreflexion, man kann nicht alles schon selbst
erlebt haben und dies auch nicht von jemandem erwarten, wichtig ist aber, dass man
fahig ist in Ansatzen zu reflektieren. Abzuschatzen, was es fir den Klienten bedeutet
und fur einen selber. Es braucht nicht so viel Selbsterfahrung, aber es ist nétig die
professionellen Rollen zu erlernen.

3) Inwieweit hat die Autonomie einen Einfluss auf die Lebensqualitat eines
Menschen? Speziell MS-Betroffenen in Institutionen?

Die Autonomie ist absolut entscheidend fir die Lebensqualitét und eines der
wichtigsten Masse fur das Wohlbefinden. Ich habe das Gefihl, immer dann wenn
Leute in gewissen Zwéngen oder Einschrankungen leben, ist das Wohlbefinden in
Frage gestellt. Ich merke es auch an mir selber, ich habe mein Leben so aufgebaut,
dass ich moglichst wenige Zwénge um mich habe. Speziell bei MS-Betroffenen gibt
es fur mich keinen Unterschied, nur spielt hier die Tatsache des institutionellen
Umfeldes eine Rolle. Ich glaube, dies kann man fast nicht umgehen, dass hierbei
immer ein gewisses Mass an Einschréankung vorhanden ist. Nur schon, dass es einen
gewissen Druck nach institutionellen Ablaufen gibt, wo man sich viel mehr an
Arbeitszeiten, an berufliches Rollenverstandnis und viel weniger an den Bediirfnissen
der einzelnen Personen orientiert. Zusatzlich ist es ein Problem, dass es fur MS-
Betroffene und ahnliche Krankheitsbilder wenig bis gar keine speziellen Institutionen
gibt.
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Dies dinkt mich auch fiur die Mitarbeiter dieser Institutionen eine massive
Herausforderung. Meistens sind MS-Betroffene in Institutionen untergebracht, wo es
andere daneben hat, die effektiv mit einem extremen Abbauprozess konfrontiert sind.
Alte Leute, wo Abbau auch stattfindet. Und die auch oft nicht mehr das gewohnte
Wahrnehmungsfeld der Umwelt haben. Es ist sehr schwer, fir die Betreuer: einerseits
hat es dann z.B. altere Leute, wo man automatisch mehr tGbernimmt, tbernehmen
muss und daneben hat man Leute, wo man genau das Gegenteil tun sollte, also
maoglichst wenig abnehmen, damit sie noch viel selber tun kénnen.

4) Was muss zum Thema Autonomie beachtet werden, im Zusammenhang mit
MS-Betroffenen?

Was ich selber im Kontakt mit MS-Betroffenen gelernt habe ist, dass man lernen
muss, durch vordergriindige Symptome durchzuschauen, man darf sich dadurch
nicht ablenken und leiten lassen. Sondern durch diese durchschauen und probieren
dahinter zu sehen. Nach dem Normalitatsprinzip. Es ist ja so, dass MS-Patienten in
gewissen Phasen ihrer Krankheit zum Beispiel laufen wie Alkoholiker, aber als
professionelle Bezugsperson muss man lernen, durch solche Dinge hindurch zu
sehen. Den Menschen dahinter sehen, der oft Gberhaupt nicht beeintrachtigt ist in
seinen menschlichen Bedurfnissen, auch nach selbstbestimmten Leben. Es erfordert
eine hohe Sensibilitat, dass man sich auch nicht von einem Rollstuhl blenden lasst
und den Klienten selber entscheiden lasst. Sensibel sein in alltaglichen Dingen,
normal mit den Betroffenen umgehen, so wie man es selber auch erwarten wirde.
Ich denke, man ist als Bezugsperson in einem &hnlichen Dilemma drin, wenn man
ganz kleine Kinder betreut. Immer wieder abzuschéatzen, was darf ich sie selber
ausprobieren lassen, wird es zu gefahrlich, muss ich eingreifen. Es hat im Prinzip mit
demselben Thema zu tun, mit dem Wachsen von Selbstvertrauen und Selbstwert.
Wenn man bei MS-Betroffenen die Hilfsbedirftigkeit in den Vordergrund stellt, nehme
ich an, dass es wie die umgekehrte Wirkung hat. Dass man dadurch das
Selbstwertgefuhl vermindert, dass das Selbstbewusstsein schwindet. Darum geht es
eigentlich, dass man fur MS-Betroffene nicht stellvertretend handeln soll, dass man
nicht fur sie Dinge entscheidet, ihnen Dinge aufzwingt, dass man nicht aktiv ist, ohne
darum gebeten zu werden. Ich vermute, wie es beim Kind zum Aufbau von
Selbstwertgefiuhl fuhrt, kann es eben auch bei einem Menschen zum Verlust fuhren,
wenn das Gegenteil passiert. Dies kann dazu flhren, dass sich die Leute nichts mehr
zutrauen, dass es eine Verarmung gibt.

5) Wo liegt fur Sie, wenn Uberhaupt, die Problematik im Bezug auf die
Wahrung der Autonomie von MS-Betroffenen in Institutionen? (Zeit...)

Der institutionelle Rahmen hat die Tendenz, also man spricht ja auch von
Auswirkungen, Zusammenhdngen die man unter dem Stichwort Hospitalismus
(ktiinstliche Bedingungen durch institutionelle Ablaufe, die nicht der naturlichen
Lebensform entsprechen und an den persdnlichen Bedirfnissen vorbeigehen) kennt.
Das sind quasi Auswirkungen - wie unbeabsichtigte Wirkungen von Medikamenten -
die einfach durch die Institution her gepragt werden und ich glaube, dem kénnte man
nur entgegenhalten, wenn man ganz massiv und ganz intensiv interne
Weiterbildungen mit den Mitarbeitern macht. Man kann es eigentlich nur tber diesen
Weg steuern, man kann nichts anderes machen. Also wenn du quasi die
Mitarbeitenden bewusst und intensiv auf diese Aspekte sensibilisierst und mit ihnen
ganz konkret und ganz praktisch lernst solche Auswirkungen wahrzunehmen und zu
vermeiden. Dies beispielsweise kann man und hat man auch schon mit ganz
konkreten Rollenspielen in den Institutionen gemacht, dass sich die Betreuenden mal
ins Bett legen miussen und dadurch auf die Bedurfnisse der Betroffenen aufmerksam
werden.
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Ich bin Uberzeugt, dass es auch die Problematik von MS-Betroffenen ist, dass es eine
zu kleine Gruppe von MS-Betroffenen gibt - wobei es naturlich viel zu viele Leute gibt
- aber dennoch zu wenig, dass man es in der Ausbildung speziell thematisiert und
Konzepte erstellt hat. Es fehlen Konzepte, Fachbiicher Uber die Arbeit mit MS-
Betroffenen.

Es ist schwierig, an die Bedirfnisse der MS-Betroffenen in den Institutionen
heranzukommen, man muss die Interviews sehr sorgfaltig fuhren, weil ich der Ansicht
bin, dass die Patienten vor allem, wenn man sie in der Institution antrifft, in einem
wahnsinnigen Loyalitatskonflikt sind.

Sie wollen ja nicht negativ Uber die Institutionen reden und merken auch, dass sie
den Institutionen trotz allem zu Dank verpflichtet sind. Aus diesem Grund wirde ich
vorschlagen mit diesen Leuten Zukunftshilder zu entwerfen. In einer Art Dialog, wie
eine Wunschinstitution entwerfen, also wenn es nicht die ist, in der sie sich befinden,
wie ware dann die Institution, die sie sich wiinschen wirden? Ich bin Gberzeugt, man
bekame viel mehr Angaben, weil sie sich dann vom Loyalitatskonflikt [6sen kdnnten,
sie durfen sich quasi ihre Institution winschen, man kénnte sie in einem gefiihrten
Interview die Institution erbauen lassen, wie sieht die Institution aus? Was hat es dort
fur Leute? Wann sind diese da, wann nicht? Was wirden sie von den Betreuern
erwarten? Ein konkretes Bild entwerfen, wie ein Leben in einer solchen Institution
aussehen wiirde, dann mussten sie nicht kritisieren. Es ware spannend zu sehen wo
die Kernanliegen der Befragten liegen. Noch einmal: bei den bestehenden
Institutionen bin ich Uberzeugt, dass man dies nur Uber das System der Betreuenden
beeinflussen kann. Selbst organisatorische Rahmenbedingungen, es gibt nur dann
Abendessen usw. selbst solche Sachen muss man Uber die Menschen beeinflussen.
Man kann nicht einfach die Dienstplane umstellen, wenn die Leute nicht wissen,
weshalb. Dann macht es kein Sinn.

6) Welche Haltungen sind wichtig in der professionellen Arbeit mit MS-
Betroffenen in Institutionen, zur Wahrung der Autonomie?

Es wirde eine langere Zeit bendtigen, wenn ich positive Haltungen formulieren
wirde. Negative sind sehr viel einfacher. Also was ich ganz klar weiss, dass es Gift
ist von Seiten der Betreuenden, wenn sie die Aufgabe aus Menschenliebe tun, weil
dies sehr schnell zu Helfersyndromsituationen fihrt. Weil sie ihre Hauptaufgabe darin
sehen, diesen Leuten etwas Gutes zu tun und genau das braucht es nicht. Es
braucht Mitgeflihl, aber kein Mitleid. Es braucht eine sehr hohe Sensibilitat, eine gute
und bewusste Selbstreflexion, bei allem was man tut, den ganzen Tag sollte dies der
Fall sein. Nur als ein Beispiel: es gibt ja mittlerweile Therapiehunde, die bis zu 30
Befehle ausfilhren kdnnen. Also zum Beispiel die Waschmaschine ausrdumen.
Eigentlich kbnnte man sagen, dass Betroffene so einen Hund brauchen wirden,
wenn ich dies aber Betreuenden sagen wirde, dann glaube ich, dass diese sich
sofort abgewertet fihlen wiirden und denken, ich bin doch nicht der Hund von diesen
Leuten. Aber im Grunde ist es genau das, was die Betroffenen brauchen: nicht das
Ubertriebene lieb tun, mit Emotionen Uberladen, weil dies zwingt nachher zu
Dankbarkeit. Daraus resultiert eine ganz komische unnatirliche Beziehung. Es
braucht ein gesundes Mass an Nahe und Distanz. Es ist wichtig, die gegenseitigen
Erwartungshaltungen mit dem Klienten zu klaren. Dies setzt voraus, dass man mit
dem Klienten ein gleichberechtigtes partnerschaftliches Verhaltnis lebt, d.h. Partner,
die von dir das Recht haben, Sachen zu erhalten, die sie selber nicht mehr tun
kénnen, aber im Gegenzug auch Verweigern kénnen, wenn man fir sie Sachen tut,
die sie selber konnen. Bei MS-Betroffenen muss man die Erwartungshaltungen
laufend klaren, weil sich ihre Situation schnell verandern kann. Ich finde den
Vergleich mit den Therapiehunden gefahrlich, aber es zeigt vielleicht trotzdem
gewisse Dinge auf.
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7) Im Bezug auf den Tagesablauf? Was sollte ein Mensch selber entscheiden
durfen?

Ich wirde dir wirklich sehr empfehlen, solche Fragen mit den Leuten in Form von
Wunschszenarien zu klaren, dass man fragt: Wie sieht denn ein Heim fir Sie aus?
Wo ist das? Wie sieht ein Tag im Heim aus? Wie sieht der Tagesablauf aus? Ganz
konkret mit den Leuten eine Institution aufbauen.

8) Welche konkreten Punkte bringen das Leben in Institutionen dem , Daheim*“
naher? (Lebensqualitat und Wohnqualitat)

Meine Hypothese ist: das, was wir vorher schon einmal angesprochen haben, mit
dem Stichwort Normalisierung. Ich glaube, dass eine Institution den Betroffenen dann
maoglichst viel Lebensqualitat bietet, wenn sie quasi gar nicht als Institution erkennbar
ist. Dies hat man zum Beispiel bei der Betreuung von alten Menschen gesehen, als
man in die betreuten Wohngruppen gewechselt hat, die voll in einer Parterre Situation
von Wohnhausern integriert sind. In einer Wohnung leben ein paar alte Menschen
zusammen, in der ndchsten Wohnung lebt eine Familie usw. Dies ist auch schon
theoretisch so bezeichnet worden: als eine Form von Deinstitutionalisierung. Ich
vermute, je ndher sich das Leben an der Normalitdt bewegt, umso mehr entspricht es
den Leuten qualitativ.

9) Wie erleben MS-Betroffene den Eintritt ins Heim? Gibt es Studien dartber?

Das weiss ich so nicht, dass misstest du die Leute fragen. Aber da kénnte man
wieder Hypothesen aufstellen. Wenn man dies zum Beispiel mit einem Spitaleintritt
von sich selbst vergleicht. Wenn es dir ganz schlecht geht zum Beispiel nach einem
Unfall und du wirst eingewiesen, es geht dir miserabel, bist du froh, dass die Leute
alles tun, dass es dir besser geht. Wenn du aber in den Spital musst und es geht dir
eigentlich im Kopf gut und du méchtest nicht dort hin, um betreut zu werden, sondern
um dort zu leben. Dann ist natirlich alles, was in Richtung Spital geht, grasslich.
Wenn du das Geflihl bekommst, dass du mit deinem Eintritt in die Institution endgultig
dein Eigenleben aufgibst, dann ist es schlimm. Ich glaube, der Eintritt in die Institution
ist eine dusserst sensible Phase. Wenn bei dem Klienten der Eindruck entsteht, dass
alles vorgegeben ist und nicht mehr selber entschieden werden kann. Dann besteht
die Gefahr, dass die Menschen wie innerlich Schluss machen. Man weiss aus
Untersuchungen, dass in den ersten vierzehn Tagen und bis zu einem Monat nach
einem Heimeintritt die hdchste Sterblichkeitsrate liegt. Das ist dieses Phdnomen. Bei
den Menschen, die innerlich aufgeben, steigt die Wahrscheinlichkeit, dass sie
sterben. Bei denen, die diese Phase durchstehen, ist es durchaus moglich, dass sie
in den Institutionen wieder gut zu Recht kommen und positive Aspekte erleben. Denn
sie sind ja auf die Dienstleistungen der Institutionen angewiesen, aber es muss
einfach im richtigen Verhaltnis bleiben. Dass nicht pl6tzlich vorkommt, dass
Institutionen Einheitsbetreuungskonzepte entwickeln, die sie bei allen anwenden, ob
diese es brauchen oder nicht. Quasi alle gleich behandeln, was nicht
personenzentriert ist. Dies flhrt dann zu Vernachlassigungen von Personen.

10) Wie sieht die Autonomieférderung im Bezug auf die Arbeitsbeschéaftigung in
Institutionen aus?

Es ist das Problem, dass man oft etwas sucht, das fur alle gilt. Dies passiert auch bei
der Beschéftigung. Es ist wieder ein institutioneller Zwang und hat auch mit
finanziellen Problemen zu tun. Das Eingehen auf die Bedurfnisse jedes Einzelnen
waére wahrscheinlich anspruchsvoller, ich weiss es nicht, aber ich nehme es an. Ich
vermute, dass auch bei den MS-Betroffenen viele die Angebote nutzen, die es gibt,
weil es besser als nichts ist.
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Es ist immerhin ein bisschen Ablenkung, mit anderen Menschen zusammen zu sein,
irgendetwas tun. Vielleicht nicht das, was man gerne mdchte, auch nicht darlber
entscheiden kdnnen, sondern denken ich tu es, dann habe ich eine Aufgabe und der
Tag geht schneller vortber. Ich bin Uberzeugt, es geschieht eine hohe Anpassung
von individuellen Situationen an die Angebote der Heime. Weil wenn man sich
dagegen wehrt, lauft man Gefahr, sich unbeliebt zu machen. Obwohl es berechtigt
ist, sich zu &ussern, fallt man auf und wird fiir die Mitarbeitenden unbequem und
muhsam. Dies kann sogar zu Ausgrenzungen in der Gruppe fuhren und dadurch
zwangslaufig zu Depressionen. Die Schwellen sind zu hoch Anderungen
durchzusetzen, erstens muss man sich gegen das Bestehende auflehnen, zweitens
braucht man Leute, die einen unterstitzen und drittens kann man den Wunsch
vielleicht auch nicht ganz selber umsetzen. Es braucht die Initiative von Betreuenden.

11) Wie kann man trotz abnehmender physischer Autonomie, trotzdem die
gréosstmogliche physische und psychische Autonomie wahren?

Interessanterweise gibt es dazu vielleicht am ehesten Antworten aus der Palliative
Medizin, ich habe gelesen, dass man dort genau das Gegenteil macht, dass man
eigentlich annehmen wirde. In der Palliativpflege arbeitet man mit einem hohen
Mass an Individualisierung, man versucht alle Winsche erfilllbar zu machen.
Komischerweise wendet man dies nicht bei MS-Betroffenen an, wo es noch viele
Jahre zu gestalten gébe.

12) Erfahrungen von MS-Betroffenen in Heimen auch im Bezug auf die Wahrung
der Autonomie? Eigene Erfahrungen?

Zuvor erwahnt

13) Was muss sich &ndern, was soll man férdern?

Zuvor erwahnt

14)Wann und wieweit ist Fremdbestimmung nétig und legitim?

Fur mich ist Fremdbestimmung erst dort legitim, wo jemand offensichtlich nicht mehr
selber entscheiden kann, da kommt man auch in einen Extrembereich, ab wann gibt
man den Leuten das Essen einfach ein, dass ist ja eine totale Fremdbestimmung.
Wann zieht man die Leute einfach an und fragt sie nicht mehr, was sie anziehen
wollen? Es gibt Situationen, ich habe dies selbst erlebt in Pflegeheimen, wo Leute
nicht mehr sinnvolle Antworten gegen kdnnen. Man ist verpflichtet Dinge fur die Leute
zu entscheiden, weil man denkt, dass es fir sie auch eine Anreicherung der
Wahrnehmung ist. Ich wirde selbst dort, wo die Selbstbestimmung des Klienten
abnimmt in einer Hypothese ausgedrickt, je mehr die Selbstbestimmung abnimmt,
umso mehr wirde ich Angehoérige mit einbeziehen. Es hat meistens Angehérige. Man
sollte die Leute nach der Legitimation fragen, ob man Dinge tun darf, weil Angehérige
immer mehr Uber die Betreuten wissen, als der Betreuende je wissen kann. Sie
wissen was den Leuten friiher Freude gemacht hat, was ihnen gefallt und was nicht.
Das hilft Rucksicht auf die Betroffenen zu nehmen.

15) MS Bild in der Gesellschaft?

MS Gesellschaft fragen
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Stefanie Blatter
Wil 3986 Ried-Morel, 31.03.2007

Wohnheim x
z.Hd. Herr x
X
X

Anfrage fur Interviews in lhrer Institution

Sehr geehrter Herr x

Mein Name ist Stefanie Blatter. Ich studiere an der Fachhochschule Wallis im letzten
Semester Sozialpadagogik. Zurzeit schreibe ich meine Diplomarbeit tber das Leben von
MS-Betroffenen in Institutionen.

Damit ich die Theorie mit der Praxis verkniipfen kann, mochte ich verschiedene Heime in der
Schweiz kontaktieren. Aus diesem Grund wende ich mich an Sie. Ich wirde Sie gerne in
Ihrem Heim besuchen, um mit lhnen und zwei MS-Betroffenen ein Gespréach Uber deren
Leben in der Institution zu fihren.

Ich bitte Sie daher hoflich, die MS-Betroffenen Bewohner tber mein Anliegen zu informieren
und die beiliegenden Kuverts an zwei Interessierte weiterzuleiten, damit ich Sie persoénlich
einladen kann.

Es wirde mich sehr freuen, wenn auch Sie sich fur ein Gesprach bereit erklaren wirden, um
meine Fragen, beziglich des Wohnens von MS-Betroffenen in Institutionen, zu beantworten.
Alle Personalien werden selbstverstandlich vertraulich behandelt.

Ich rufe Sie gerne in einer Woche an, um mich nach Ihrem Interesse zu erkundigen. Fur
allfallige Fragen stehe ich Ihnen jederzeit gerne zur Verfligung.

Stefanie Blatter

Wil

3986 Ried-Morel

079 214 44 08
stefaniebl@bluewin.ch

Vielen Dank fiir Inre Bemiuhungen.

Freundliche Grlisse

Stefanie Blatter
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Stefanie Blatter
Wil 3986 Ried-Morel, 31.03.2007

Anfrage fur ein Interview

Sehr geehrte Damen und Herren

Mein Name ist Stefanie Blatter. Ich studiere an der Fachhochschule Wallis im letzten
Semester Sozialpadagogik.

Zurzeit schreibe ich meine Diplomarbeit Uber das Leben von MS-Betroffenen Menschen in
Institutionen.
Ich mochte dazu verschiedene Institutionen in der Schweiz besuchen.

Aus diesem Grund wende ich mich an Sie. Es ist mir ein grosses Anliegen lhre Situation zu
verstehen. Gemeinsam mit |hrer Hilfe moéchte ich einen Teil fur die Erhaltung der
Lebensqualitéat von MS-Betroffenen Menschen in Institutionen beitragen.

Dazu mochte ich Sie um ein Interview in lhrer Institution bitten. Ilhre Personalien werden
selbstverstandlich vertraulich behandelt.

Bitte melden Sie sich bis am 17. April 2007 bei lhrer Heimleitung, wenn Sie zu einem
Gesprach mit mir bereit sind.

Fir weitere Fragen stehe ich Ihnen jederzeit gerne zur Verfiigung.

Stefanie Blatter

Wil

3986 Ried-Morel

079 214 44 08

stefaniebl@bluewin.ch

Herzlichen Dank fir lhr Interesse.

Freundliche Griisse

Stefanie Blatter
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Interviewablauf

Gesprachsbeginn:

. Gegenseitiges Vorstellen: warm up

. Untersuchungsvorgehen kurz beschreiben

. Den Ablauf vom Gespréch prasentieren

. Aufnahme der Daten: Einwilligung und Vereinbarung

. Moglichkeiten der Interviewpartner: Verstandnisfragen, Fragen nicht zu
beantworten, Gespréch abbrechen

. Funktionsfahigkeit des Datentrégers tiberpriifen

. Am Ende: noch etwas zufligen?

Gesprach beenden:

. Das Gesprach symbolisch abschliessen: Gerat abschalten, sich bedanken,
Datenschutz nochmals erwahnen

. Wenn die Personen noch sprechen: Datentrdger nochmals einschalten, Notizen

. Aufnehmen, was das Gesprach ausgeldst hat
. Bereitschaft zu Riickmeldungen zu den Ergebnissen ankiindigen

. Bei Belastungen ein Angebot fir Nachbetreuung bereitstellen (Adresse,
Telefonnummer)

. Unmittelbar nach dem Interview ergéanzende Angaben sammeln
. Bemerkungen zum Verlauf (Gesprachsatmosphare, Unterbrechungen)
. Erwéhnte und nicht erwdhnte Themen

. Offizielle Angaben zum Interview (Datum, Ort)

61




Interviewfragen flr die Bewohner

1. Auf Grund welcher Erwartungen haben Sie sich fiir die Teilnahme an diesem
Gespréch entschieden?

2. Wie sieht Ihr Tagesablauf in der Regel aus? (Gibt es Unterschiede?)
3. Inwieweit kbnnen Sie Uber Ihren Tagesablauf selber entscheiden? (Was?)

4. Inwiefern ist es Ihnen mdglich den Tagesablauf selbststandig zu planen, welche
Termine konnen Sie selbststandig festlegen?

5. Welche Abl&ufe werden durch die Institution festgelegt?

6. Welche Angebote bietet Ihnen die Institution, um lhre personlichen Bedirfnisse zu
befriedigen? In der Institution / ausserhalb der Institution? (Mobilitat, Nachfrage nach
Mitfahrgelegenheiten)

7. Inwieweit ist es lhnen mdglich Ihre sozialen Beziehungen in der / ausserhalb der
Institution zu leben?

8. Gibt es Beziehungen, die durch die institutionellen Umstande nicht mehr gelebt
werden kdnnen? (Partnerschaft?, Freundschaft?, Verwandtschaft?)

9. Was schatzen Sie in der Institution?

10. Was wirden Sie gerne &ndern?

11. Welche Mdglichkeiten haben Sie, um Ihre Wiinsche anzubringen?

12. Welche Maglichkeiten haben Sie, um Ihre Kritik anzubringen?

13. Was hat sich in lhrem Leben durch den Eintritt in die Institution gedndert?

14. Inwieweit ist es Ihnen méglich Ihr Leben vor der Heimplatzierung in der Institution
weiter zu leben?

15. Angenommen Sie konnten lhre eigene Institution aufbauen, was wiirde diese
Institution auszeichnen?

Geschlecht:
Jahrgang:
Eintrittsdatum :

Krankheitsbeginn:
62



Interviewfragen fUr die Heimleiter

1. Auf Grund welcher Erwartungen haben Sie sich fiir die Teilnahme an diesem
Gespréch entschieden?

2. An welchem Menschenbild orientiert sich lhre Institution?

3. Wie st Ihr Leitbild entstanden? Was steht darin?

4. Welche Aushildungen haben die Mitarbeitenden in Ihrer Institution?

5. Wie sieht der Tagesablauf der Bewohner in der Regel aus? (Gibt es Unterschiede?)

6. Inwieweit konnen die Bewohner (iber ihren Tagesablauf selber entscheiden?

7. Inwiefern ist es den Bewohnern maglich den Tagesablauf selbststandig zu planen,
welche Termine konnen sie selbststandig festlegen?

8. Welche Ablaufe werden durch die Institution festgelegt? (Warum?)

9. Welche Angebote bietet die Institution den Bewohnern, um ihre personlichen
Bedurfnisse zu befriedigen? In der Institution / ausserhalb der Institution?

10. Inwieweit ist es den Bewohnern maoglich ihre sozialen Beziehungen in der /
ausserhalb der Institution zu leben?

11. Welche Maglichkeiten haben die Bewohner, um ihre Wiinsche anzubringen?

12. Welche Maglichkeiten haben die Bewohner, um ihre Kritik anzubringen?

13. Werden von Seiten der Institution Befindlichkeitsgesprache mit den Bewohnern
gefiihrt?

14. Basieren die Mdglichkeiten / die Befindlichkeitsgesprache auf dem QM? Wie sieht
die Umsetzung aus?

15. Auf was sind Sie besonders stolz in lhrer Institution? Was zeichnet sie aus?
16. Wo gibt es Ihrer Meinung nach noch Verbesserungsmaglichkeiten? Wo liegen die
Grenzen?

17. Was &ndert sich aus lhrer Sicht fir die Bewohner bei einem Heimeintritt?
18. Was haben Sie flir professionelle Angebote, um die Bewohner in schwierigen
Lebensphasen zu begleiten?

Geschlecht:
Jahrgang:

Heimleitung:
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Einwilligungsformular

Herzlichen Dank fir Ihr Interesse an der Befragung. Um die Befragung durchzufiihren ist es
mir wichtig, dass Sie Uber meine absolute Verschwiegenheit informiert werden und mit den
folgenden Punkten einverstanden sind:

Ich versichere Thnen meine absolute Verschwiegenheit, was lhre Personalien betrifft.
Dazu mdchte ich mich auf den Berufscodex der Professionellen Sozialer Arbeit (avenir
social) stutzen:

Artikel 6 Absatz 1 Schweigepflicht:

Die Professionellen der Sozialen Arbeit halten sich an die berufliche Schweigepflicht. Sie
behandeln Daten, welche sie Uber die Klienten, die Klientinnen erhalten oder besitzen,

vertraulich. Die Verpflichtung zur Geheimhaltung besteht auch nach Abschluss der
beruflichen Beziehung.

Autorin der Forschungsarbeit Unterschrift:

Einverstdndnis:

Ich erklare mich bereit, dass meine Daten fur die Forschung genutzt werden kdnnen, dies
unter der Beriicksichtigung, dass meine Personalien nicht genannt werden.

Datum: Unterschrift:
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Ubersichtsraster zur Stichprobe und Kateqorien

Institution 1

Institution 2

Institution 3

Institution 4

Institution
Grasse: grosse Institution
Anzahl Bewohner: 49 Zimmer

Krankheitsbilder der Bewohner:

Kérperbehinderte Erwachsene
Standort: abseits vom Zentrum

Heimleiter
Heimleitung seit: 2002

Bewohner

Bal

Alter: 38

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: 1987
Heimeintritt: 1998

Bbl

Alter: 55

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: in der Lehre,
Diagnose seit 2000
Heimeintritt: 2007

Institution

Grosse: mittlere Institution
Anzahl Bewohner: 20 Zimmer
Krankheitsbilder der Bewohner:
schwer korperbehinderte
Erwachsene

Standort: abseits vom Zentrum

Heimleiter
Heimleitung seit: 1995

Bewohner

Ba2

Alter: 55

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: 1983, Diagnose
seit 1987

Heimeintritt: 2005

Bb2

Alter: 52

Geschlecht: mannlich
Krankheitsbeginn: Symptome seit
1985, Diagnose seit 1987
Heimeintritt: 2001

Institution

Grasse: grosse Institution

Anzahl Bewohner: 20 Betten auf der
Abteilung

Krankheitsbilder der Bewohner:
neurologische Erkrankungen
Standort: abseits vom Zentrum

Heimleiter
Heimleitung seit: 2007

Bewohner

Ba3

Alter: 39

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: 1985
Heimeintritt: 2006

Bb3 wollte nicht am Gesprach
teilnehmen, da sie von den
Betreuern erst am Morgen des
Interviews informiert wurde. Sie
wollte nicht uber ihre Krankheit
sprechen.

Institution

Grosse: kleine Institution

Anzahl Bewohner: 12 Zimmer
Krankheitsbilder der Bewohner:
Kérperbehinderungen und /oder
Hirnverletzungen

Standort: im Zentrum

Heimleiter
Heimleitung seit: 2006

Bewohner

Ba4

Alter: 64

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: in den 80er
Jahren

Heimeintritt: 2000

Bb4

Alter: 57

Geschlecht: weiblich
Krankheitsbeginn: 1987, Diagnose
seit 1989
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Variable
Entscheidungsmaoglichkeiten

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Wie sieht der Tagesablauf in
der Regel aus?

Inwieweit kann man selber
Uber den Tagesablauf
entscheiden?

-Die Bewohner werden frih aufgenommen
zwischen 06:30 Uhr und 07:00 Uhr, da sie mindestens
eine 50% Stelle haben

- Zeiten werden den Bedurfnissen individuell
angepasst, da wir ein Dienstleistungsbetrieb sind.

12 Bewohner sind im kreativen Bereich téatig, die
Situationen sind sehr pflegekomplex, sie stehen erst
um 08:00 Uhr auf, sind erst um 10:00 Uhr bei der
Arbeit

-Die Essenszeiten werden vorgegeben

-Prasenz wahrend der Essenzeit ist freiwillig, es
bedarf aber einer Abmeldung, wenn man nicht da
isst

-Die Arbeitszeiten werden vorgegeben

-Es gibt keine Freizeitgestaltung von der Institution
aus, die Bewohner mussen selber etwas
unternehmen

-Es gab die Moglichkeit eine Animatorin anzustellen,
sie haben aber das Geld an die Bewohner verteilt
und sagten, dass sie das Haus so oft wie moglich
verlassen sollen, nach dem Normalisierungsprinzip
-Die Leute suchen die Freizeitgestaltung nicht,
deshalb lauft sehr wenig

-Man kann nach dem Ausgang jederzeit in die
Institution zuriickgehen

-Regelmassig, unregelmassig

-Dienstag und Mittwoch Physio- und
Ergotherapien

-Mittwochnachmittag frei

-Donnerstagmorgen Hippotherapie
-Ausserhalb der Therapiezeiten 60% im Versand
tatig

-man hat Pflichten von der Arbeit aus, das
heisst:

-punktlich sein

-25 Stunden in der Woche arbeiten
-Ansonsten ist man frei

-Es gibt auch Freitage, je nach Arbeit

-Am Morgen gibt es zuerst das Frihsttick
-Danach 4 Stunden in der Blrozentrale
arbeiten

-Tagesablauf ist verschieden

-Wahrend 5 Tagen in der Woche arbeiten

-man kann dartber entscheiden wo oder
was man arbeiten kann

-je nach Gesundheitszustand

-man arbeitet im Moment 4 Stunden pro
Tag

-man hat am Nachmittag einmal pro
Woche Therapie

-man kann das Interesse an verschiedenen
Arbeitsbereichen bekunden

-befindet sich im Moment noch in der
Einfuhrungsphase
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Inwiefern kann der
Tagesablauf selbstandig
geplant werden? Termine
festgelegt werden?

Welche Ablaufe werden durch
die Institution festgelegt?

-Es ist jederzeit moglich zum Zahnarzt zu gehen
-Wenn die Bewohner sich aufgrund der Behinderung
nicht artikulieren kénnen, ibernimmt die Institution
die Aufgabe der Anmeldung im Auftrag der
Bewohner

-Die Bewohner kénnen alles selbstandig organisieren
-Wenn jemand langer weg ist am Abend ist dies kein
Problem, es ist aber angenehmer fir die Institution,
wenn man sich abmeldet

-Es gibt kein Lichtldschen, da die Institution ein 24
Stunden Betrieb ist

-Es gibt nur eine Eingrenzung, sie sind auf 11
Bewohner begrenzt, die nach 23:00 Uhr ins Bett
gehen, dies aus organisatorischen Griinden, weil
dies eine grosse Anstrengung fur die Nachtwachen
ist

-Es spielt aber keine Rolle, um welche Zeit diese 11
Bewohner ins Bett gehen

-Man kann sich schon 3 Monate zuvor einschreiben,
wenn man spater heimkommen will

-Trennung zwischen Wohnen und Arbeiten

-lm Arbeitsbereich gibt es Fixpunkte, die eingehalten
werden  mussen

-Es ist gleich wie bei jedem anderen Arbeitgeber
-Beim Wohnen wird miteinander abgemacht, wer
frih aufsteht und wer spat

-Ansonsten gibt es wenig Fixpunkte, ausser
diejenigen, die aufgrund der Behinderung
eingehalten werden mussen( z.B. Urinsack leeren
nach dem Essen)

-Es ist nicht unbedingt moglich

- Die Arbeitszeiten werden vorgegeben und
wéahrend dieser Zeit ist es nicht moglich Termine
wahrzunehmen

-Es ist nur méglich wahrend einer Stunde zum
Arzt zu gehen, dies reicht nicht aus

-Wenn moglich sollte man in der Freizeit zum Arzt

-An den Arbeitgeber gebunden

-Die Essenszeiten sind klar geregelt:

-Von 07:30 Uhr bis 9:15 Uhr Frahstiick

-12:00 Uhr Mittagessen

-17:30 Uhr Nachtessen

-Man kann zwischen zwei Menues wéhlen, dies
muss man aber ein bis zwei Wochen im Voraus
sagen ,,Dies finde ich schwierig*

-Abgesehen von den Verpflichtungen ist man
frei, es ist offen

-Bei einem Arzttermin kann man sich
melden, damit man ihn einhalt

-Doktor, Zahnarzt oder Therapie

-Man muss einfach genug friih Bescheid
geben, damit das Betax (Behindertentaxi)
informiert wird

-Es gibt auch einen Haustransport fur
Arztbesuche

-Die Essenzeiten werden festgelegt

-Auch die Therapien und Abmachungen
-Wenn man keine Hilfe nétig hat, kann man
aufstehen, wann man will

-Man muss sich die Zeit selbst einteilen,
damit man punktlich bei der Arbeit ist
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Was hat sich in lhrem Leben
durch den Eintritt in die
Institution geandert?

Was andert sich aus lhrer Sicht
fur die Bewohner bei einem
Heimeintritt?

Inwieweit ist es Ihnen moéglich
Ihr Leben vor der
Heimplatzierung in der
Institution weiter zu leben?

-Unterschiedlich

-,Ich denke es gibt Leute, fir die es eine enorme
Entlastung gibt, weil sie schon langere Zeit an oder
Uber dem Limit gelebt haben*

-Ein riesen Losl8sungs- und Trauerprozess

-,,Auf der anderen Seite verliert man ganz viel
Autonomie, auch wenn die mit einem
Riesenaufwand verbunden ist*

-Ein Trauerprozess, den man bewaltigen muss, dies
ist fast unmoglich, es gibt viele Leute, die irgendwo
in einem Coaching oder einer Beratung sind

-,Man ist ziemlich eingeschrankt, was die

Freiheiten anbelangt auch beim Essen, ich muss

zwei Wochen vorher sagen, auf was ich Lust
habe, das finde ich schwierig*

-,Ich habe immer bei meinen Eltern zuhause
gewohnt, auch da gab es Einschrankungen.

Man muss sich erneut anpassen. Ich habe noch
nie wirklich fei gelebt. Dies ware mein Wunsch.*

-,, Man ist sehr eingeschrankt*

-,,» Man kann nicht mehr selber hantieren*
-,Man kann nur noch bis zu einem gewissen
Grad alleine entscheiden*

-,Man muss sich anpassen*

-,Man kann nicht mehr einkaufen gehen, es
ist zu weit**

-Es ist zu teuer immer mit dem Betax zu
gehen, man benétigt Gutscheine

-Es gibt die Mdglichkeit zu bekommen was
man will, man ist aber eingeschrankt, die
Spontaneitat fehlt einfach

-,,Das, was man vorher hatte, muss man
einfach vergessen und in die Zukunft
schauen, man muss mit dem zurecht
kommen, was man hat“

-Nicht méglich die Lebensgestaltung von
vorher weiterzuleben, es bedarf Flexibilitat
-,,J)ch habe noch keinen ,,Mumm* etwas
Neues zu tun. Ich brauche noch Zeit. Es
bedarf einer Neuorientierung. Ich muss
lernen in die neue Situation hineinzuleben.
Ich kann nicht mehr nach Hause. Wenn ich
die Familie sehen will, dann besuchen sie
mich hier.”
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Welche Angebote bietet die
Institution, um die personlichen
Beddurfnisse zu befriedigen? In
der Institution? Ausserhalb der
Institution?

-Hilfe zur Selbsthilfe

-,,Kontaktaufnahme zu einem Facharzt, Psychologe,

Psychiater bis hin zu dem Eintritt in die Klinik , aber
das Telefon, die Vereinbarung und das Gesprach
macht die Person selber

-,, Wenn sie das nicht tun, dann tun es Angehdrige
oder Beistdnde*

-Ausserhalb der Institution mussen sie selber
Angebote wahrnehmen, dies ist die Kehrseite der
Medalille

-Die Angebote ausserhalb wahrzunehmen ist
oftmals schwierig, auch finanziell wird das
Behindertentaxi, abgesehen von den sechs gratis
Fahrten teuer

-Die Verantwortung wird an die Bewohner
abgegeben, es sei denn, dass jemand so
zurickgebunden ist aufgrund seiner Behinderung,
dass er nicht mehr selber Verantwortung
Ubernehmen kann

-Die Institution ist in einem Wandel, da die Leute
alter werden und nicht mehr gleich mobil sind, es
gibt Leute die das Geld wieder zuriick geben
mochten, damit etwas innerhalb der Institution
geboten wird.

-Sicherheit, da immer jemand von den
Fachpersonen da ist

-man kann jederzeit Hilfe anfordern

-Ausserhalb gibt es keine Angebote von der
Institution aus, man ist selber verantwortlich sich
Zu organisieren

-,,Bei mir ist es aber so, dass ich gar nicht in der
Lage bin weg zu gehen, da mich die Arbeit
stark ermudet. Ich habe einfach das Bediirfnis
zu liegen, zu entspannen”

-,Es hat sicher Angebote, aber ich habe
mich noch nicht dariber informiert*

-Es gibt Mdglichkeiten die persdnlichen
Bediurfnisse zu befriedigen

-,lch kann die Arbeitszeiten an meine
korperliche Verfassung anpassen*
-Ausserhalb kann man das Betax nehmen,
es ist gleich teuer, wie ein Taxi, wenn man
lange genug in der Institution ist, bekommt
man Gutscheine

-,ES gibt auch manchmal Ausflige, die
waren auf einer Liste vermerkt, aber ich bin
noch nicht dazu gekommen, mich zu
informieren*
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Inwieweit ist es moglich die
sozialen Beziehungen in
der/ausserhalb der Institution
zu leben?

Gibt es Beziehungen, die
durch die institutionellen
Umstande nicht mehr gelebt
werden kénnen?

-Abhangig von den Bewohnenden

-Es gibt Leute , die Familie haben und trotzdem in
der Institution leben, diese nehmen eher eine
Wohnung anstatt ein Zimmer

-Die Zimmer sind nicht grésser als ein Buro

- ,,Wir sind offen*

- Wenn jemand langer als drei Tage bleibt, muss
man dies melden

-Es leben funf bis sechs Leute in einer Beziehung,
deren Partner ausserhalb wohnen

-,Es muss einfach viel von mir aus kommen*

-Es wére nicht méglich hier mit einem Partner zu
leben. Die Spontaneitat fehit. Es bedarf
verschiedener Einwiligungen, wenn man Géaste
hier haben will. Dann ist es mdglich, dass das
Umfeld hier sein kann. (Ubernachtungen etc.)“

-,,Die Institution setzt mir also keine Grenzen. Sie
ist sehr offen. Ich weiss zwar nicht wie weit es
geht.”

-,Ich kann nicht alleine irgendwo hin. Mich
muss man einfach besuchen kommen. Es ist
nicht moéglich spontan zu sein.*

-Es ist moglich Freundschaften zu leben

-,,Nicht unbedingt. Man muss selber
entscheiden, inwiefern will ich das.*

-Noch nicht genau informiert, wie es geht,
wenn jemand da schlafen will

-Von anderen gehdrt, dass die Méglichkeit
besteht und dass die Zahl beschrénkt ist
und es einer Anmeldung bedarf
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Welche Méglichkeiten gibt es
um Winsche und Kritik
anzubringen?

-Der Heimrat, alle 4 Wohngruppen haben einen
Delegierten, der die Bewohneranliegen an die
Sitzung bringt.

-,,FUr mich ist dies eine sehr anstrengende Sitzung,
weil auch immer unangenehme Sachen zur
Sprache kommen und Dinge, die man wieder
genau beurteilen muss. Es ist aber eine sehr
wertvolle Sitzung: alle Schattenseiten unseres Alltags
kommen dort zum Vorschein.*

-Der Heimrat wird von den Bewohnenden im
Oktober immer selber gewahlt

-Méglichkeit von interdisziplinaren Sitzungen

-Der Bewohner istimmer dabei, wenn er dies will
-Das Vieraugengespréch mindestens einmal im Jahr
mit dem Heimleiter

-Der Heimleiter sucht dabei das Gesprach

-Es wird ein Protokoll fir den Heimleiter und den
Bewohnenden gefihrt, dies bleibt nur bei den
Beiden, es sei den der Bewohnende will es
jemandem zeigen

-,,Das sind sehr intensive, tiefe und wertvolle
Gespréache*

-Die Gesprache sind QM standardisiert

-Es hat jeder Bewohner gleich viele Gesprache,
damit auch die Stilleren zu Wort kommen

-,,Keine so grossen Moglichkeiten. Was meinen
Sie fur Winsche? Es kommt immer darauf an,
um welchen Punkt es sich handelt. Ich musste
dies zuerst der Gruppenleitung sagen. Ich habe

die Méglichkeit so meine Winsche anzubringen.

Ich fuhle mich ernst genommen. Es gibt keine
anderen Mdglichkeiten, als zur Gruppenleitung
zu gehen.”

-,Ich weiss nicht. Man muss dies direkt der

Betreuung sagen.”
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL1

Bewohner
Bal

Bewohner
Bbl

Was schatzen Sie in der
Institution?

Was wirden Sie gerne
andern?

Auf was sind sie besonders
stolz in lhrer Institution? Was
zeichnet die Institution aus?

-Die Institution richtet sich nach den neuen
Bedurfnissen aus, ohne grosse
Umkrempelungsibungen im Alltag drin

-Die Visionsgruppe, die vor einem Jahr ins Leben
gerufen wurde, gleichgeschlechtlich immer ein
Vertreter Mann und Frau in der Betreuung, Mann
und Frau von den Bewohnenden und Mann und
Frau in der Arbeitsstatte dazu kommen. Es sind fast
nur kdrperbehinderte Menschen, die in der
Visionsgruppe arbeiten, bis auf zwei andere
Gruppenmitglieder. Es geht darum, zu schauen, was
die Bedurfnisse der kdrperbehinderten Menschen in
der Institution sind, dabei geht es auch um die
Partizipation

-,Man muss bereit sein, sich mehr Zeit zu geben. Ich
selbst bin eher der Typ, der gerne schnell vorwarts
geht, dass ist fur mich schwierig immer wieder die
Anpassung an das Tempo. Letztendlich gewinnt
man Zeit, aber im Prozess drin merke ich, dass
unsere Leute es nicht gelernt haben das Mitwirken
und das Denken. Sie haben sich nicht als Vertreter
eines Gebietes oder die kérperbehinderte Frau, als
Vertreterin der Frauen gesehen sondern nur die
personlichen Anliegen.

-An vielen Orten, schwierig zu sagen

-Man muss immer in zehn Jahresschritten schauen
als Heimleiter, dann sind die Veranderungen relativ
-Eher ein kiihles Haus, wie ein Spital, eher funktional
-Die Emotionalitat fehlt, lauschige Ecken, das Gefihl
von Daheim

-Die Sicherheit

-eine gesicherte Arbeitsstelle

-,Ich glaube nicht, dass ich ausserhalb der
Institution etwas finden wirde. Im freien Markt.*

-Die Abteilungsregelung, dass man nicht
ausserhalb wohnen kann, wenn man hier
arbeitet.

-Eigene Wohnung im Stadtzentrum

-Es gibt in der Institution auch Wohnungen, aber
dies ist eine Preisfrage

-Die Lage, man kann gut rausgehen
-keine architektonischen Barrieren
-Balkon

-Toilette und Dusche im Zimmer
-bauliche Anderungen

-mehr Platz, es ist kleiner als zuvor
-Kochgelegenheit
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Wo gibt es lhrer Meinung nach
noch
Verbesserungsmaoglichkeiten?
Wo liegen die Grenzen?

Angenommen, Sie kbnnten
Ihre eigene Institution
aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

-Subjektive Wahrnehmung, wollen dies die
Bewohner auch?

-Viel zu verbessern, ein solches Heim braucht es
immer weniger, da es viele Hilfestellungen fur
Behinderte gibt, kbnnen sie langer alleine leben
-Daraus resultiert, dass die Leute, die ins Heim
kommen komplexe Situationen haben

-Das Raumbedyirfnis hat zugenommen, wenn man
heute Hilfsmittel in ein Zimmer stellt, ist die Halfte
schon ausgefullt.

-Leute sind selbstbewusster, dies wird begrusst

-,»Ich vergleiche dies mit Montana. Da konnte
ich am Morgen sagen, was ich essen will. Man
kann taglich entscheiden, was man will. Ich
habe dort mehrere Freiheiten. Kann ins Dorf. Die
Voraussetzungen in Dorf zu gehen sind anders.
Man ist nur an die Therapiezeiten gebunden.
Aber ohne Arbeiten wirde es auch nicht
gehen. Die Gefahr wirde bestehen, dass
plotzlich die grosse Leere kommen wirde. Die
Arbeit ist ja auch eine Beschaftigung. Montana
ist kein Vergleich zu hier.*

-,Das was ich vorher erwéahnt habe. Eine
Dusche, Toilette und eine Kochgelegenheit.
Sie ware einfach grésser. Ich habe kein
bestimmtes Gebiet. Hier gefallt mir das
Gebiet eigentlich gut. Ich finde es gut hier,
dass auch Behinderte arbeiten kénnen. Das
ist auch eine Aufmunterung und in meinen
Augen notwendig. Es ist schwierig konkret
zu sagen, wie die Institution sein sollte, da
ich mir das noch nie tiberlegt habe.*
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Wie sieht der Tagesablauf in
der Regel aus?

-Der Bewohner kann aufstehen wann er will.

-Er muss sich aber an eine fixe Zeit halten, die mit
ihm abgemacht wurde, um in die Beschaftigung zu
gehen.

-Er kann sich somit selber einteilen wie viel Zeit er fur
die Pflege, Fruhstuick usw. braucht.

- In der Regel stehen die Heimbewohner gegen 8:00
Uhr auf-

- Sie gehen alleine zum Fruhstiick, diejenigen, die
Hilfe brauchen werden begleitet.

-Sie nehmen ihr Frihstick, welches sie selber bestellt
haben ein.

-Die Beschaftigungszeiten werden individuell mit
den Bewohnern abgemacht, je nach Behinderung,
dies wird vertraglich auf einem Papier festgehalten.
-Die Pflege ist auch wahrend dem Tag
gewahrleistet.

-Es gehen auch sehr viele in die Therapien am
Nachmittag, dort werden sie nach Wunsch
begleitet.

-Um 16:30 Uhr ist Feierabend, dann ist Zeit zur freien
Verfugung, wie auch nach dem Mittagessen.
Manche brauchen die Zeit fir die Pflege, andere
gehen auf ihr Zimmer, je nach Belieben.

-Um 17:45 Uhr gibt es Abendessen, dies wird auf
Wunsch der Bewohner angerichtet.

-,,5ie kdnnen ziemlich viel auswahlen*

-Die Bewohner kbnnen auch auswarts essen, wenn
sie wollen oder Leute ins Heim einladen.

-,,Der ganze Tagesablauf ist sehr, sehr individuell. Wir
haben mehr oder weniger fur jeden Heimbewohner
einen individuellen Tagesplan.*

-,,S0ll ich dir jetzt alles sagen?

-Um 07.30 Uhr drehen sie mich vom Bauch auf
den Rucken.

-Um 09:00 Uhr duschen oder waschen sie mich
im Bett und ziehen mich an.

-Nachher gehe ich in den Esssaal trinke mein
Wasser und nehme die Medikamente.

-Um 10:00 Uhr gehe ich bis um 12:00 Uhr
arbeiten.

-Uber Mittag bleibe ich bis 15:00 Uhr im Zimmer,
hére gerne Musik, lese viel und mache Sudoku.
-Nach 15:00 Uhr arbeite ich wieder bis 16:30.
-Nach Feierabend gehe ich wieder Musik héren,
lesen.”

-Um 17:45 Uhr Abendessen.

-Nach dem Abendessen wird zusammen
gesessen bis 18:30 Uhr.

-Danach ins Zimmer Abendtoilette machen,
Fernseh schauen gegen 22:15 Uhr ins Bett.
-,Das ist mein Rhythmus. Ich gehe uber Mittag
gerne ins Dorf, wenn es schon ist. Wenn es mich
packt, dann gehe ich einfach.”

-,lch stehe um sieben auf, mache die
Toilette, nehme das Fruhstiick ein. Danach
habe ich noch etwas Zeit.

-Vielfach lege ich mich vor der Pause um
09:45 Uhr noch etwas hin, weil es mir
einfach nicht so gut geht.”

- Um 09:45 Uhr Tee Pause, danach bis 11:50
Uhr arbeiten in der Beschaftigung.

-Am Nachmittag fangt die Arbeit erst mit
der Pause um 14:45 Uhr bis 15:00 Uhr an.
-Nach der Pause bis 16:30 Uhr in der
Beschaftigung arbeiten.

-Immer am Dienstag frei.

-Am Donnerstagnachmittag eine halbe
Stunde auf dem Stehtisch.

-Am Freitagnachmittag selbststandig mit
dem Swisstrack in die Physiotherapie.
-,Der Ablauf ist relativ gleich, die
Beschaftigungszeiten konnen, je nach
Verfassung variieren.*
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Inwieweit kann man selber
Uber den Tagesablauf
entscheiden?

-,, Also, wenn Sie den Bewohner fragen, wird er wohl
nicht dasselbe sagen, wie ich.*

-,,Unserer Meinung nach kann der Heimbewohner
sehr viel auf den Tagesablauf einwirken*

-Wenn der Heimbewohner nicht zur Arbeit gehen
will, wenn er sich nicht gut fuhlt, dann muss er nicht
zur Arbeit gehen.

-Wenn der Heimbewohner Besuch bekommt, dann
kann er auch einen Tag oder einen halben Tag frei
nehmen.

-Wenn der Heimbewohner am Abend einen Anlass
besuchen méchte, kann er friher essen.

-,Er kann selber fragen und dann ist es moglich,
dass er den Tagesablauf bestimmen kann.

-Ein Problem gibt es beim zu Bett gehen, wenn 6
Personen abends um zehn ins Bett gehen wollen,
gibt es ein personelles Problem. In solchen
Situationen mussen sich die Bewohner unter
einander einigen.

-Ansonsten kbnnen die Bewohner ins Bett gehen,
wann sie wollen.

-Die Bewohner kbnnen vom Ausgang nachhause
kommen, wann sie wollen. Sie haben einen
Hausschlussel, diejenigen, die Hilfe brauchen
kénnen diese wahrend der ganzen Nacht in
Anspruch nehmen.

-,,Eine Heimbewohnerin geht relativ spat ins Bett, die
geht nach Mitternacht. Fur uns ist das gut, es ist
nicht so, dass wir ihr sagen, sie solle eher ins Bett
gehen, es sei nicht gut so spat ins Bett zu gehen. Das
ist nicht unsere Aufgabe.“

-,In der Freizeit kann ich selber entscheiden was
ich tue. Wahrend der Zeit, in der ich in der
Beschaftigung bin, haben wir von Anfang an
geregelt, dass wir uns an die Zeiten halten. Es ist
eine herrliche Arbeit, die wir dort verrichten.*

-,,Am Anfang musste ich mich verpflichten,
regelmassig an der Beschaftigung
teilzunehmen. Zwischendurch kann ich
selber entscheiden.*
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Inwiefern kann der
Tagesablauf selbstandig
geplant werden? Termine
festgelegt werden?

Welche Ablaufe werden durch
die Institution festgelegt?

-,,Alle Termine werden von den Heimbewohnern
selber bestimmt.*

-Die Therapien und die Arztbesuche finden in der
Regel wahrend den Beschaftigungszeiten statt.

- Auf Wunsch werden die Termine von der Institution
vereinbart.

-,,Also, wir haben eigentlich alles oder den Grossteil
partnerschaftlich abgemacht*

-Friher spéter gegessen, aber dann wurde in einer
Heimbewohnersitzung ein friherer Zeitpunkt, wegen
einer Fernsehserie abgemacht.

-Mittagessen wird von der Institution um 12:00 Uhr
festgelegt.

-Beschaftigungszeiten werden gemeinsam
festgelegt, diese Abmachungen sind fix, werden
aber nach Bedarf geandert.

-,,Wir wollen, dass die Heimbewohner abgesehen
von den Essenszeiten, die abgemacht wurden,
relativ viel Freiraum haben.”

-,,.Die fixen Zeiten dienen der Gemeinschaft, die
anderen Zeiten sind individuell.

-Bewohner kdnnen selber entscheiden, ob sie mit-
essen wollen oder nicht, ob sie am Wochenende da
sind oder nicht, ob sie spater nach Hause kommen,
wenn der Bewohner kein Interesse an einem Anlass
hat ist dies in Ordnung.

-,Es geht sehr fest um das Normalisierungsprinzip.“
Wir wollen dem Bewohner ein Leben bieten, wie Sie
es vielleicht auch haben, wenn Sie irgendwo in
einem Studio wohnen. Im Gegensatz zu lhnen
erbringen wir dem Heimbewohner die
Hilfeleistungen die er will, die, die er nicht will,
erbringen wir nicht. Er hat sein Zimmer, das ist sein
Raum, wenn er uns lautet, dann sind wir da.”

- ,, Ich kann eigentlich alles selbst entscheiden,
ausser den Arzttermin Uberlasse ich ihnen. Denn
ich habe einen Katheter, welchen ich alle sechs
Wochen wechseln muss. Uber alles andere kann
ich selbst entscheiden. Wenn ich wahrend der
Arbeit einen Termin wahrnehme, muss ich einen
freien Tag nehmen, dann ist es kein Problem. Ich
bin frei. Ich kann aber nicht spontan sagen, jetzt
gehe ich. Dies ist aber eher aus
organisatorischen Griinden so.*

-Das Aufstehen am Morgen, wenn man auf die
Pflege angewiesen ist, damit das
Pflegepersonal bis um 10:00 Uhr fertig ist.

-Die Arbeitszeiten

-,lch kann Termine selbstandig festlegen,
muss aber wenn die Termine wéhrend der
Beschaftigungszeit sind Ferientage
einsetzen. Ich arbeite nicht viele Stunden,
aber die Beschaftigungsleitung gibt uns
»entgegenkommenderweise* trotzdem die
volle Zahl der Ferientage. Wenn wir einen
halben Tag freinehmen, wird ein Ferientag
abgezogen.*

-,ES sind eigentlich fast nur die
Beschaftigungszeiten, sonst ist man recht
frei.”

-Ferientage , die bei Bedarf bezogen
werden kdnnen, sind begrenzt
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Was hat sich in deinem Leben
durch den Eintritt in die
Institution geandert?

Was andert sich aus lhrer Sicht
fur die Bewohner bei einem
Heimeintritt?

-,,Das ist eine gewaltige Veranderung. Ich habe
samtliche Heimeintritte selber bearbeitet, das ist fir
mich jedesmal sehr ergreifend, wie die Wechsel
stattfinden. Ich kann dies nachfuhlen, es ist eine
AblBsung, sei dies von den Eltern, vom Partner. Das
Eingestehen, dass man nicht mehr zuhause sein
kann. Wir sind nicht die Nummer eins, wir sind die
Nummer zwei. Wir sind immer die Nummer zwei. Das
mussen wir uns bewusst sein. Man ist lieber zuhause,
als im Heim, da kénnen wir noch so tolle Angebote
machen. Es ist ein starker Ablésungsprozess. Deshalb
ist uns der Einbezug der Angehdrigen so wichtig. Die
Heimeintritte werden immer sehr serids geplant, wir
gehen zu den Leuten hin, wollen sehen wie sie
leben.

Es ist uns wichtig dadurch ein Ambiente zu schaffen,
dass der Prozess nicht so schmerzhaft ist. Es ist eine
andere Gemeinschaft in die man sich eingliedern
muss, auf einmal gibt es fixe Zeiten, man muss
arbeiten, manche haben nie gearbeitet, haben in
den Tag hineingelebt. Auf einmal kommt ein
Heimleiter, gibt Strukturen. Man ist auf die Pflege
angewiesen, mit anderen Heimbewohnern
zusammenleben. Das ist sehr einschneiden.*

-, Am Anfang war ich sehr enttauscht, dass ich
relativ jung in ein Heim musste. Jetzt habe ich
mich so eingelebt, dass ich gar nicht mehr
einen grossen Drang habe nach Hause zu
gehen. Jetzt ist die Institution mein Zuhause. Ich
war enttauscht von meinem Mann, dass ich
nicht zuhause bleiben konnte. Ansonsten hat
sich in meinem Leben nicht viel geandert, ich
bin so wie immer. Ich habe mir hier mein
Zuhause gemacht. Schau mal mein Zimmer an,
dann weisst du, wie ich mich fuhle. Ich habe
alles nach meinen Belieben gestaltet. Mir geht
es eigentlich gut.”

-,,Sehr viel. Ich war schon ein paar Jahre
krank, als ich zu meiner Erholung einen
Monat nach Montana ging. In dieser Zeit litt
meine Frau unter einem Burnout. Um sie zu
entlasten, ging ich fur funf Monate in den
Spital. Danach hatte ich die Hoffnung, dass
ich wieder nach Hause gehen konnte.
Damals ging es mir noch so gut, dass meine
Frau mir nicht viel helfen musste, ich war
sehr selbststandig. Es verlief dann alles sehr
speziell, wir gingen zusammen zum
Psychiater. Wir waren beide psychisch
angeschlagen, dann hat sich das so
entwickelt, dass der Psychologe uns
vorschlug, dass ich fur zwei bis vier Wochen
in diese Institution gehen soll, damit sich
meine Frau erholen kann. Ich ging dann
ohne Bedenken in die Institution, weil ich
dachte, dass die Zeit schnell voriiber gehen
wurde, aber aus den paar Wochen wurde
ein Jahr. Ich hatte sehr fest Heimweh nach
meiner Frau und den Kindern. Die Frau liess
nichts von sich hoéren, ich verstand es
teilweise, weil es ihr nicht gut ging. Es kam
aber kein Telefon, kein Brief, nichts. Sie
sagte auch nie zu den Kindern, dass sie
mich besuchen sollen. Auf einmal waren es
zwei Jahre, die wir getrennt waren, dann
entschied sie sich fur Sitzungen bei einer
Psychologin, die wir auch regelmaéssig
besuchten. Meine Frau wollte es noch ein
halbes Jahr versuchen, aber nach zwei
Jahren in der Institution entschied ich mich
fur eine Schei-

dung. Ich wusste schon, was eine
Scheidung ist, aber ich wusste nicht, dass
der Weg so hart wird. Ich war zwei Jahre
alleine im Zimmer und habe mir viele
Gedanken gemacht lUiber dieses und jenes.
Heute wirde ich nach sechs Jahren, in
denen ich nun im Heim bin, anders
entscheiden, ich wirde es noch langer
versuchen, als zwei Jahre. Jetzt bin ich vom
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Thema abgekommen. Ich wirde mich aber
nicht mehr scheiden lassen. Ich merkte
einfach nicht, wie wir uns auseinander
lebten. Alleine moéchte ich nicht leben, ich
bin einfach ein Gesellschaftsmensch. Ich
versuchte es mal alleine zu leben, aber das
war nicht so, wie ich mir das vorstellte.”

78




Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Inwieweit ist es dir moglich
dein Leben vor der
Heimplatzierung in der
Institution weiter zu leben?

-,»,Ich muss dir ehrlich sagen, ich lebe hier jetzt
besser. Zuhause habe ich nur in der Kiiche
gesessen, habe gelesen und Wasser getrunken,
sonst habe ich nichts getan. Ab und zu ging ich
ins Dorf einkaufen und das war alles. Davor
hatte ich einen Hund von ,,le copain®, mit dem
ging ich raus solange ich beide Hande
brauchen konnte. Als ich nur noch die linke
Hand brauchen konnte, ging es nicht mehr so
gut. Rollstuhlfahren und den Hund kontrollieren.
Ich habe hier eigentlich das bessere Leben,
habe wieder eine Aufgabe, bin unter vielen
Leuten, habe das Gefuhl, dass die Leute mich
maogen, weil ich sie so annehme, wie sie sind.
Ich fuhle mich hier integriert.”

-,lch habe schon ein Zimmer, hatte auch
einen eigenen Computer drin, habe
gemalt, aber ich habe zu wenig Platz mich
auszubreiten. Jetzt habe ich wieder nicht
auf die Frage geantwortet. Die
Geborgenheit ist nicht dieselbe, wie die
Zuhause. Ich hatte 20 Jahre und mehr mein
eigenes Biro, meinen eigenen Tisch...*
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Welche Angebote bietet die
Institution, um die personlichen
Beddurfnisse zu befriedigen? In
der Institution? Ausserhalb der
Institution?

Inwieweit ist es moglich die
sozialen Beziehungen in
der/ausserhalb der Institution
zu leben?

Gibt es Beziehungen, die
durch die institutionellen
Umstande nicht mehr gelebt
werden kénnen?

-Respektieren der Privatsphare (Tafel: bitte nicht
storen)

-Transport zu verschiedenen Anlassen

-organisieren von Billeten

-,,Eigentlich gehen wir von dem Prinzip aus, dass der
Heimbewohner seine Bedurfnisse bei uns anmeldet.
Dann schauen wir, dass wir diese erfullen kbnnen.
Ich will nicht sagen, dass wir alles erfillen kdnnen.*
-Hilfestellungen, wenn jemand in die Ferien mochte.
-,,Wir haben auch Personen, die verheiratet sind, da
haben wir dem Partner auch das Angebot
gemacht hier zu Ubernachten.”

-, Wir haben Heimbewohner, die Kinder haben,
denen haben wir angeboten hier Geburtstag zu
feiern mit der Familie und den Angehdrigen, wie
auch immer.“

-,,Es ist uns wichtig, dass die sozialen Kontakte nicht
abgebrochen werden*

-Die Institution hat regelmassig Kontakt mit
Verwandten und Bekannten der Heimbewohner

-Es sind immer Leute in der Institution anzutreffen
-Heimbewohner gehen auch nach Hause

-Bei Heimbewohner, es hat eins, zwei, die niemand
haben, werden Freiwilige gesucht, die mit den
Betroffenen Kontakt haben

-Neuerdings gibt es auch ein Angebot mit
Therapiehunden, die Therapiehunde kommen in die
Institution und die Betroffenen kdnnen mit ihnen
spazieren gehen

-,da gibt es sehr schone Beziehungen und ein gutes
soziales Umfeld*

-Beziehung zur Bevélkerung ist auch sehr wichtig, es
werden regelmassige Anlasse von der Institution aus
angeboten

-Zimmer und Aufenthaltsr@ume werden vermietet,
die das Haus beleben sollen

-Das Auto kann gemietet werden oder man
wird chauffiert, kann selber einen Chauffeur
bringen. (Gewé&hrleistung der Mobilitat)

-Es gibt Angebote, um die Bedurfnisse zu
befriedigen, wenn man ins Kino will, wird dies
organisiert.

- Ich habe hier in der Institution selber ein
bisschen die Stellung einer Mutter ibernommen.
Als ich vor zwei Jahren in die Institution kam,
dunkte mich, dass hier alle tot sind. Niemand
hat die Anderen gegrusst oder verabschiedet.
Dann habe ich sie so sanft dahin gefuhrt, dass
man sich einen guten Appetit sagt, sich grusst.
Es ist mir gut moglich hier meine Beziehungen zu
leben, ich kann auch meine Familie hier ins Haus
nehmen. Wir kdnnen hier zusammen essen oder
im Aufenthaltsraum selber kochen. Ich treffe
mich auch einmal im Jahr mit meinen
Schulkolleginnen hier im Haus, dann lassen wir
den Partyservice kommen und essen
zusammen. Sie sind hier wirklich grossziigig, man
hat viel Spielraum. Was das Zusammenleben
hier im Haus betrifft, sage ich einfach, wenn
mich etwas stort.

-,,Die Beziehung zu meinem Mann ist durch die
raumliche Trennung auseinandergegangen. Wir
haben uns auseinandergelebt. Freundschaften?
Ich hatte eigentlich nie Freundinnen, doch eine
habe ich, mit der telefoniere ich ab und zu. Von
der Verwandtschaft kommen meine

-Es gibt Anlasse, die von der Institution aus
organisiert werden. (Grillnachmittag usw.)
-,Diese Angebote schatze ich.”

-,Ich kann meine persénlichen Bedurfnisse
befriedigen, muss mich einfach abmelden.*

- Méglich ist es recht gut. Die Lage ist sicher
gut vom Heim, aber man ist einfach vom
Zentrum abgeschnitten. Nach einer
gewissen Zeit lassen die Besuche nach. Ich
habe bald gemerkt, dass ich als Kranker zu
den Gesunden gehen muss. Auch hier im
Heim muss man selbst die Initiative
ergreifen.

-,,Nicht wegen der Institution. Wenn ich
noch zuhause wéare, dann wére vieles
anders geworden. Nur schon die
Unternehmungen mit den Kindern und der
Frau. Durch den neuen Wohnsitz habe ich
Kollegen verloren. Ich kenne hier halt sehr
wenig Leute. Ich habe mit meinem Bruder
noch guten Kontakt, er besucht mich jede
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Geschwister und meine Mutter, die sind viel hier
im Haus. Meine Sbhne kommen manchmal. Ich
treffe sie eher, wenn ich zuhause bin, dann
treffen wir uns alle zusammen. Ich bin immer
noch verheiratet.”

Woche einmal. Meine Schwéagerin macht
mir die Wasche.*
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Welche Mdéglichkeiten gibt es
um Winsche und Kritik
anzubringen?

-Mehrere Gefasse

-Kein Bezugssystem

-Bei pflegerischen oder betreuerischen
Angelegenheiten ist es, wenn es dringend ist, die
Person, die gerade arbeitet

-Wenn es nicht dringend ist, dann ist es die Person,
die morgens zuerst ins Zimmer geht oder den
ganzen Tag mit dem Bewohner ist

-Bei Ubergeordneten Angelegenheiten ist es die
Pflege oder die Beschéaftigungsleitung

-Bei technischen Sache , gibt es einen
Verantwortlichen, der dies bearbeitet

-Bei Administration oder Finanzen, ubergeordneten
Sachen ist es die Heimleitung

-Wie bei jedem QM gibt es auch eine Rekursinstanz
vom Stiftungsrat

-Zusatzlich gibt es noch einen Briefkasten fur
Wiinsche und Anregungen, wird kaum
beriicksichtigt, vermutlich weil die Leute einander
personlich sagen, was sie wollen, da die Institution
klein ist, manche Heimbewohner kbnnen auch nicht
schreiben

-Alle zwei Monate gibt es eine
Heimbewohnersitzung, an der alle teinehmen, die
wollen

-,,Alle zwei Monate haben wir eine
Heimbewohnersitzung. Sonst kénnen wir tber
den Sektorenleiter gehen. Sie schauen, dass sie
unseren Wiinschen entsprechen kénnen. Mit der
Kritik ist es dasselbe.*

-,Man wird nicht gezwungen etwas zu tun.
Es ist alles auf freiwilliger Basis. Es gibt tGberall
Verantwortliche, die man ansprechen kann.
Bei der Heimbewohnersitzung kann man
Wiunsche und Anregungen anbringen.*

82




Variable
Partizipation

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Was schatzt du in der
Institution?

Was wirdest du gerne andern?

Auf was sind sie besonders stolz
in ihrer Institution? Was zeichnet
sie aus?

Wo gibt es Ilhrer Meinung nach
noch
Verbesserungsmoglichkeiten?
Wo liegen die Grenzen?

-Mehrere Sachen

-Stolz, dass bei der Mitarbeiterbefragung alle gesagt
haben, dass sie zufrieden sind und sich alle im Team
gut aufgehoben fihlen

-Da ihnen die Arbeit gefallt, ist die Fehlerquote
tiefer, durch die Freude ist man motiviert

-Ein Hoteliersohn der auch im Heim wohnt, hat
gesagt, dass es im Heim besser ist, als in einem funf
Sterne Hotel

-Leute geben oft RUckmeldungen, dass das Heim
eine bestimmte Atmosphéare hat, warm, hell. Stolz
auf diese Ruckmeldungen

-Es gibt immer Wiinsche von Seiten der Mitarbeiter
-Es wird von zwei, drei Bewohnern mehr Animation
gewiinscht inklusive Wochenende

-,» Die Beschaftigung, die erh&lt mich aufrecht.
Sonst kann ich nichts sagen, was ich ,,besonders
schatze*.

»,Dass die Leute miteinander ein bisschen
weniger engstirnig wéaren, dass sie einander
nicht kritisieren wirden, loyaler waren
zueinander. Das ware schon, wenn ich da
etwas mehr erreichen kdnnte. Nicht nur wir
Heimbewohner, auch das Personal.

Wenn es unter uns Heimbewohnern stimmt,
dann walzt sich das Uber auf das Personal.
Allgemein die Stimmung sollte herzlicher sein.”

-,Einerseits schon sehr viel. Andererseits
habe ich am Anfang immer gesagt, wenn
es sie nicht gabe, ware ich noch zuhause
bei meiner Frau. Gott sei Dank bin ich
selbstandig, einerseits bin ich geborgen,
habe eins, zwei gute Kollegen hier, mit
denen kann ich gut reden. Wir haben
gerade vorgestern ein Gesprach von der
Institution aus gehabt. Sie fragten nach
dem Gemeinschaftssinn hier in der
Institution.

Ich finde es gibt keinen wirklichen
Gemeinschaftssinn hier, der Kontakt unter
den Bewohnern ist nicht so gut entwickelt.

-,Ich wirde nicht unbedingt viel &ndern
hier. Es ware nicht schlecht, wenn man
arbeiten kdnnte, wann man will. Ich
verstehe aber auch, dass die Institution
Produkte liefern muss. Die Arbeiten gefallen
mir nicht immer. Am Besten gefallt mir das
Malen von Jahreskalendern mit
verschiedenen Techniken. Durch meine
Behinderungen im Auge und in den Armen
kommen halt noch psychische Probleme
dazu, dies erschwert mir die Arbeiten.*
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\Variable
Partizipation

Heimleitung
HL2

Bewohner
Ba2

Bewohner
Bb2

Angenommen, du kénntest
deine eigene Institution
aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

-,Das Meer ware vor der Institution. Es hatte
schone Pfleger (lacht), das kannst du ruhig
schreiben. Ich kann mir gar nicht vorstellen, dass
ich sonst viel andern wirde, wie ich dir zuvor
schon gesagt habe, ich fuhle mich hier wohl.
Ich nehme das Haus so an, wie es ist. Klar
kdnnte man immer hier und da etwas andern.
Das Einzige, was mich stort, ist die Lage, das
Meer fehlt mir. Wenn das mit dem Meer nicht
gehen wirde, ware ich lieber mehr im Zentrum,
wo das Leben pulsiert. Hier ist man einfach
abseits der Leute, aber man kann nicht alles
haben.”

-,,Es kommt mir nichts in den Sinn. Es ist
sicher gut hier, aber weil ich ein paar Jahre
als Berufstatiger alleine gewohnt habe, eins
zwei Jahre mit einem Kolleg in einer
Wohnung und spater 20 Jahre mit der
Familie, wurde ich total entwurzelt. Im
Lebenssinn, mit der Lebensfreude. Es ist
nicht meine Erfillung hier. Ich sehe nichts
anderes. Wenn es eine 2Y%-Zimmerwohnung
mit Betreuung gabe, kdnnte ich mir
durchaus vorstellen dort zu wohnen. So wie
es auch in den meisten Alterssiedlungen ist,
aber dort wohnen keine Leute in meinem
Alter. Ausserkantonal modchte ich nicht
wohnen. Es gibt einfach keine Angebote,
die meinen Bedirfnissen entsprechen.”
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Wie sieht der Tagesablauf in
der Regel aus?

Inwieweit kann man selber
Uber den Tagesablauf
entscheiden?

- Es gibt fixe Zeiten, die Esszeiten sind fix

- Frihstiick ist ein Buffet, dort kann man sich
bedienen lassen oder wird bedient, es ist offen
-Die Mittags- und Nachtessenszeiten sind
vorgegeben

-Die Therapiezeiten sind fix d.h. Physio- und
Aktivierungstherapie

-Sonst ist alles offen, die Bewohner kénnen den
Tagesablauf selber bestimmen

-,,.5ie entscheiden alles, ausser den Fixzeiten, selber.
Sie entscheiden selber, wann sie ins Bett gehen,
welche Korperpflege zu welcher Tageszeit, dort sind
sie recht autonom. Also sie kbnnen mitentscheiden.
Es gibt auch Bewohner, bei denen muss man die
Entscheidungen weitgehend Gibernehmen. Manche
sind bevormundet, die Meisten aber haben einen
Beistand. Wir haben hier vorwiegend jungere MS-
Betroffene, in der Regel haben sie noch eine
Familie. Es geht einfach darum, dass sie manchmal
»~ihre Entscheidungen nicht in dem Rahmen konkret
sagen kénnen*. Es geht zum Beispiel um die
Kérperpflege, wenn jemand sagt, er méchte
wéahrend zwei Wochen nicht duschen, dort liegt es
an der Pflegeperson im Guten zu intervenieren und
aufzuzeigen, wie wichtig es ist. Das ist ein Ziel von
uns, dass die Bewohner adaquat gepflegt werden.*

-,Am Morgen werde ich aufgenommen, gehe
dann an den Frihstiickstisch. Falls ich mit dem
Duschen dran bin, werde ich noch geduscht.
Ich habe mich daran gewdhnt, dass alles immer
geplant wird, alles muss immer abgeklart
werden. Manchmal regt mich das auf. Es geht
mir im Moment viel schlechter, wegen den
Schmerzen. Ich habe dem Personal auch schon
gesagt, dass ich wohl zu weit vorausdenke, es ist
ja an und fir sich gut, dass ich noch denken
kann, aber ich Uiberlege halt dies und dass, ist
nicht gut. Eigentlich bléd, aber es ist halt die
Tatsache. Morgens stehe ich um 8:30 Uhr auf. In
letzter Zeit habe ich festgestellt, dass das
Personal zu wenig uber die Leute informiert ist.
Die denken bei ,,der* kdnnen wir das schon tun.
Dies regt mich auf. Sie haben verschiedene
Patienten und bei mir wissen sie halt, dass sie
keine ,,Kopfnuss*“ kriegen. Mich nervt die
Annahme, ja ,,die* hat ja Geduld. Das ist gut
und recht, aber mich stort es, wenn man uber
mich bestimmt. Es stort mich, dass das Personal
nicht recht informiert ist. Auch das Gespréch
hier, es ist nicht recht, dass man mich nicht
rechtzeitig informiert hat, dass ich heute ein
Interview gebe. Ich fiihle mich Ubergangen,
niemand hat mir das mitgeteilt.

-,,Weiss auch nicht. Heute Nachmittag ist noch
Lotto, daruiber kann ich selber entscheiden, ob
ich hin gehe oder nicht. Ich muss einfach immer
organisieren, dass man mich bringt und abholt,
dies klappt nicht immer, dass regt mich auf.”

Hat nicht am Gesprach teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Inwiefern kann der
Tagesablauf selbstandig
geplant werden? Termine
festgelegt werden?

Welche Ablaufe werden durch
die Institution festgelegt?

Was hat sich in lhrem Leben
durch den Eintritt in die
Institution geandert?

Was andert sich aus lhrer Sicht
fur die Bewohner bei einem
Heimeintritt?

-,, Sie kdnnen ihre Termine wahrend dem Tag
festlegen. In der Regel ist es so, dass sie Hilfe
brauchen, dass man ihnen ein Behindertentaxi
organisieren muss, in dem Sinn sind sie wieder von
den Pflegenden abhangig, die dies fir sie
organisieren. Sie kdnnen aber selber entscheiden,
wann, wo und ob sie gehen. Wenn sie bei uns
wohnen arbeiten sie nicht mehr. Sie haben aber die
Mdoglichkeit im Betrieb mitzuhelfen, wenn sie wollen.
Die Bewohner, die bei uns wohnen sind im
Endstadium der MS-Erkrankung. Sie sind stark
abhangig von der Korperpflege.”

-Essen, Pflege und Therapie, da die Logistik der
ganzen Institution davon abhéangig ist

-Man kann das Essen auch aufwé&rmen, wenn man
spater zum Essen kommt

-,,Es &ndert sich sehr viel. Das Loslassen ist extrem
schwierig. Wenn sie zu uns kommen, dann haben
sie sich mit der Krankheit auseinandergesetzt und
haben sie angenommen. Es ist sehr schwierig, das
gewohnte Umfeld zu verlassen. Sie sind in einem
kleineren Raum, die Einschrankung des Raums. Es
kann ein Vorteil sein mit Menschen zu sein, die
gleich betroffen sind, andererseits kann es ein
Nachteil sein, wenn es jemandem schlecht geht,
sieht man wie es einem gehen kann. Der Gedanke
in einem Heim zu sein, ist schwer. Sie wissen auch,

-,Ich kann selbstandig Termine festlegen, zum
Beispiel Zahnarzttermine*

-,,Die Mabhlzeiten. Ungefahr funf Mittagessen
nehme ich hier ein. Die andere Zeit gehe ich
nach Hause.

Auch hier stdren mich meine Mitbewohner, da
sie immer nérgeln, wenn ihnen das Essen nicht
passt, dann sollen sie halt weniger essen oder es
sein lassen.

Wir kbnnen zwischen verschiedenen Menus
auswéahlen. Was wird sonst noch festgelegt? Mir
fallt sonst nichts ein.*

-,,Mir ging es viel schlechter, als zuvor, es war
aber ein Eigenentschluss hier her zu kommen.
Ich habe mir vor ein oder zwei Jahren
Gedanken gemacht, wo ich meinen
Lebensabend verbringen werde. Manchmal
regen mich die alteren Menschen auf, wenn ich
hoére, dass sie jammern, weil sie von zuhause
weggehen missen. Dann denke ich, ihr lieben
Leute, ihr habt doch keine Ahnung. Geandert
hat sich eigentlich nicht viel, im Gegenteil, ich
habe mehr Besuch, als zuvor. Jetzt ist es fast
besser, als zuvor, jetzt gilt es mir. Die Besuche
sind personlich fur mich.*

Hat nicht am Gespréch teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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wenn sie hier bei uns sind, gehen sie nirgends mehr
sonst hin. Der Trauerprozess begleitet sie seit der
Diagnose der Krankheit.
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Inwieweit ist es Ihnen moéglich
Ihr Leben vor der
Heimplatzierung in der
Institution weiter zu leben?

-,Ich kann mein Leben eigentlich so
weiterleben, wie zuvor.

Hat nicht am Gesprach teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Welche Angebote bietet
Ihnen die Institution, um lhre
persdnlichen Bedurfnisse zu
befriedigen? In der Institution?
Ausserhalb der Institution?

Inwieweit ist es moglich die
sozialen Beziehungen in der/
ausserhalb der Institution zu
leben?

Gibt es Beziehungen, die
durch die institutionellen
Umstande nicht mehr gelebt
werden kénnen?

-Aktivierungstherapie, Beschaftigungstherapie im
weitesten Sinne

-Die Therapie ist sehr aktiv und spricht alle Sinne an
-Die Teilnahme ist freiwillig

-Auf der Abteilung gibt es eine MS-Kochgruppe und
eine MS- Malgruppe einmal in der Woche
-Kulturprogramm fiir die ganze Institution

-Jeden Mittwochnachmittag findet ein Lotto statt
-Jeden Freitagmorgen ist Singen

-Einmal im Monat Andacht

-Alle Festtage werden gefeiert

-Filmnachmittage

-Jahreszeitenevents zum Austausch mit der
Bevolkerung

-Von Innen nach Aussen und von Aussen nach
Innen wird der Austausch gefordert

-Jeder hat ein Telefon, die Bewohner, die wollen
haben einen E-Mail Anschluss

-Die Besuchszeiten sind 24 Stunden am Tag

-Im Notfall kbnnen die Angehdrigen in der Institution
Ubernachten

-Die Betroffenen kénnen jederzeit gehen, wenn sie
wollen (In den Urlaub)

-Die Prasenszeit ist von den Kosten her

-Die Feste kbnnen mit den Angehdérigen in der
Institution gefeiert werden

-Es ist die ganze Nacht mdglich nach Hause zu
kommen

-, Also am Mittwoch, heute ist doch Mittwoch?
Ist Lotto, da machen sie einem schon
aufmerksam darauf, ob man hingehen will oder
nicht. Auch wenn es darum geht einen Film zu
schauen, sie machen einen auf die Angebote
aufmerksam. Wenn man gerne ein Bisschen
spazieren mochte oder in die Stadt gehen wiill,
dann wirden sie einen sicher bringen.

-,,Das ist eigentlich gut moglich. Ich habe viele
Bekannte, Verwandte. Die Familie, die mich
regelmassig abholt. Ich bin froh, dass mich
meine Familie unterstitzt.”

-,Nein, gar nicht, eher im Gegenteil. Ich habe
noch neue Leute kennen gelernt, dies schatze
ich sehr.”

Hat nicht am Gesprach teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Welche Méglichkeiten gibt es
um Winsche und Kritik
anzubringen?

Was schatzen Sie in der
Institution?

Was wirden Sie gerne
andern?

Aus was sind Sie besonders
stolz in Ihrer Institution, was
zeichnet sie aus?

-Bezugspersonensystem, an diese Personen kénnen
sich die Bewohner wenden

-Jederzeit ist es moglich sich an die Abteilung- und
Heimleitung zu wenden

-Kundensprechstunde, welche 4 mal jahrlich
stattfindet, dort kbnnen die Bewohner, wie auch
ihre Angehoérigen sich anmelden und zu uns
kommen

-Befindlichkeitsgesprache werden vom Team aus
durchgefiihrt im Rahmen des QMs des
Pflegeprozesses

-Die Fachkompetenz zeichnet die Institution aus
-Sehr gutes Fachpersonal und auch gentigend

-Es wird gute Fachpflege geleistet, flexibel von der
Tagesstruktur und der Autonomie aus

-Die Leute kdnnen nach den Rahmenbedingungen
kommen und gehen, wie sie wollen

-,,Bei meiner Bezugsperson. Viele
Bezugspersonen von mir gehen grad, dies tut
mir schon weh, wenn es Wechsel gibt. Es ist klar,
das Leben geht weiter und die haben halt
andere Interessen.

Mich stort es, wenn immer wieder neue, fremde
Leute hier arbeiten. Ich muss lernen den
betroffenen Personen, die mich stéren,
mitzuteilen, wenn mir etwas nicht passt, dass
haben sie mir hier in der Institution gesagt. Dies
habe ich lange nicht getan.”

-,Dass ich ein eigenes Zimmer habe, welches
ich einrichten konnte, wie ich wollte. Ich kann
meinen eigenen Bettanzug bringen, meine
eigenen Sachen. Ich schatze auch, dass ich
Leute getroffen habe, die, die gleiche Krankheit
wie ich haben.*

-,Ich weiss gar nicht...Der Pfleger von heute
morgen hat mir vergessen die Glocke zu
geben, das ist ja nicht schlimm, aber
unangenehm. Oder wenn sie mich wie zuvor,
im letzten Moment informieren. Mich stort, dass
man einander nicht per du ansprechen kann,
deshalb habe ich heute am Morgen den
Pfleger gebeten mich mit du anzusprechen.
Naturlich gibt es Reglemente, aber ich bin ein
Mensch. Ich mag dieses Formelle nicht. Ich bin
schon Frau x, aber auf dem Papier.*

Hat nicht am Gesprach teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL3

Bewohner
Ba3

Bewohner
Bb3

Wo gibt es lhrer Meinung nach
noch
Verbesserungsmaoglichkeiten?
Wo liegen die Grenzen?

Angenommen, Sie kbnnten
Ihre eigene Institution
aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

-,,Verbessern kann man immer. Wir sind immer um
die bestmdglichste Pflegequalitat, also
Kundenfreundlichkeit bemuht, das ist das Oberste.
Der Bewohner ist unser Zentrum, seine Befindlichkeit,
dass es ihm gut her. An die Grenzen stossen wir
manchmal von der psychischen Belastbarkeit her.
Das Klientel, welches wir heute haben, ist psychisch
zum Teil sehr schwer zu begleiten. Wir haben keine
Ausbildungen in der Psychiatrie und der
Sozialpadagogik.“

-,, Dass sich die Leute ganz gut mitteilen
kdénnten, dass sie auf sich aufmerksam machen
kdnnten. Es liegt hier an mir in dieser Institution.
Es hatte ein Einzelzimmer, die Region ware
dieselbe, wie hier. Bilder und Fotos nach Lust
und Laune. Was noch? Mir fallt nichts ein. Sie
solliten die Leute rechtzeitig informieren und auf
die institutionellen Angebote aufmerksam
machen. Sie sollten die Bewohner auf ihre
Fehler aufmerksam machen. Ich habe keinen
Brief von lhnen erhalten, mir ist nichts bekannt.*

Hat nicht am Gesprach teilgenommen,
weil Sie erst am Interviewtag vom Personal
informiert wurde.
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Wie sieht der Tagesablauf in
der Regel aus?

Inwieweit kann man selber
Uber den Tagesablauf
entscheiden?

-,,Dies mussen Sie die Bewohner fragen (lacht).”

- Der Tagesablauf ist eigentlich fir jeden Bewohner
individuell, die Bewohner, die im Birozentrum
arbeiten, haben von dort aus Strukturen, sie mussen
um 08:30 Uhr mit der Arbeit beginnen, ein Teil von
ihnen macht dort eine Ausbildung, der andere Teil
hat dort eine Anstellung in einem geschutzten
Arbeitsplatz

-Da diese Leute den ganzen Tag dort beschéaftigt
sind, ist dies ihre Tagesstruktur

-Der andere Teil unserer Bewohner wohnt hier in der
Institution und ist auch wahrend dem Tag da
-Diese Leute werden beschéftigt, gefordert und
aktiviert durch die ganze Hauswirtschaft, einkaufen
zusammen kochen

-Im Haus gibt es noch eine Beschaftigung, die findet
morgens und nachmittags statt, teilweise Einzel-
aber auch Gruppenbeschéaftigung

- Von der Institution aus finden keine
Aussenaktivitaten statt, es gibt keine
Wochenendausflige, keine Stadtbegleitung

-Die Institution sieht sich als Wohnplatz fur alles
andere brauchen die Bewohner externe Helfer und
Angehdrige

-Die Aktivitaten im Haus werden durch das Interesse
der Bewohner bestimmt, es gibt aber nicht
regelmassig Aktivitaten

- Die Institution geht wahrend einer Woche mit den
Bewohnern in die Ferien

-Ausserhalb des normalen Konzeptes gibt es
manchmal ein Grillfest, ein Weihnachtsessen, dies
nach Absprache mit den Bewohnern

- Soviel, die Bewohner wollen

-Bei den Hausarbeiten ist man verpflichtet, wie in
jeder WG mitzuhelfen

-Beschaftigung ist individuell, je nach Interesse, es
gibt einen Wochenplan auf dem alle eingeteilt sind,
dies ist aber nicht so streng, wenn etwas dazwischen
kommt oder jemand Besuch ist dies kein Problem, im
Gegenteil, die Leute gehen lieber noch mehr in die
Beschaftigung

-Morgens um 07:30 Uhr stehen alle auf

-Um 08.30 Uhr gibt es Fruhstuck

-Nach dem Friihstiick Tisch abraumen, wenn
man dieses Amt hat

-Je nach dem Physiotherapie

-Der, der das Kochamt hat, geht einkaufen
-Gemeinsames Mittagessen

-Die Person, die morgens abraumt, hat am
Nachmittag auch dieses Amt

-Danach 1 % Stunde Mittagspause

-Kleine Arbeiten am Nachmittag

-Die Beschaftigung findet 2 bis 3 Mal in der
Woche statt, das wird eingeteilt, dort wird
gewaschen und zusammengelegt

-,Das was ich selber noch machen kann. Es
geht nicht mehr so viel. Wenn man nicht in die
Beschaftigung will, muss man einen Grund
haben. Ansonsten gibt es kein fixes Programm.*

-,Um 7:30 Uhr wecken sie mich auf, dann
helfen sie mir auf die Toilette zu gehen und
mich anzuziehen, danach gehen wir zum
Fruhstick. Heute hatte ich kochen, am
Montagmorgen habe ich immer Kochen.
Alle 14 Tage habe ich am Sonntag auch
Kochdienst. Heute Nachmittag habe ich fur
einen halbe Stunde Ged&achtnistraining. Es
kann jeder selber sagen, was er am
Nachmittag tun will, abgesehen von den
Amtchen fiur, die man zustandig ist, ist man
frei. Ein Mal in der Woche haben wir auch
wahrend einer Stunde Beschéftigung, dann
nimmt sich die zustandige Person Zeit, etwas
mit uns zu machen.”

-,Man kann alles selber entscheiden. Das ist
das Schoéne hier. Es ist Luxus pur, was wir hier
haben. Fast jeder Wunsch wird erfullt. Es ist
sehr schon hier. Wir haben auch extrem
gute Betreuer.”
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Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Inwiefern kann der
Tagesablauf selbstandig
geplant werden? Termine
festgelegt werden?

Welche Ablaufe werden durch
die Institution festgelegt?

Was hat sich in lhrem Leben
durch den Eintritt in die
Institution geandert?

Was andert sich aus lhrer Sicht
fur die Bewohner bei einem
Heimeintritt?

-Die Bewohner im Burozentrum, regeln dies dort
-Die anderen Bewohner wollen nicht wahrend der
Beschaftigung gehen, da sie gerne arbeiten
-Grundsatzlich ist es moglich, die Bewohner legen
selber Termine fest

-Die Abmachungen hat man mit den Bewohnern
besprochen

-Die Essenszeiten

-von 07:00 Uhr bis 09:30 Uhr gibt es das Frihstlick
-Um 12:00 Uhr gibt es das Mittagessen

-Um 18:30 Uhr gibt es das Nachtessen

-Die Zeiten wurden mit den Bewohnern festgelegt,
es muss nicht genau diese Zeit sein

-Eine gewisse Verbindlichkeit ist wichtig, an die sich
alle halten

-Die Bewohner entscheiden selber wann sie ins Bett
gehen

-Es gibt einmal im Monat eine Hausversammlung, an
der alle teiinehmen mussen, dies ist aber auch im
Interesse aller, dass sie an Diskussionen, die alle
betreffen, teiinehmen kénnen

-Manchmal wird abgestimmt, dann missen sie sich
einfach daran halten oder auch nicht

,»Es kommt immer darauf an von wo sie kommen.
Wir haben auch Leute aus anderen Heimen. Bei den
Eintritten von Zuhause geben sie sicher eine gewisse
Selbststandigkeit ab und die Gruppe ist anders.

Dies merkt auch jede Person, die zuvor mal alleine
war und danach in eine Wohngruppe wohnen
geht. Man hat dann sieben Kollegen mit denen sich
arrangieren muss. Man muss Kompromisse finden. Bis
zu einem gewissen Grad sind es halt schon die
Strukturen, die wir haben, die wir schon moéglichst
versuchen anzupassen. Es muss niemand am Abend

-,Ich kann selbststandig Termine festlegen. Ich
kann mit dem Behindertentaxi gehen, das ist
kein Problem.*

-,/ch verstehe die Frage nicht so recht. Die
Essenszeiten sind vorgegeben. Die Amtchen
werden von den Bewohnern festgelegt. Ich
kann aber selber bestimmen, wenn ich ins Bett
gehe.”

-,,/ch bin schon ,,geschlagen* von der Krankheit,
kann nicht viel tun. Bin immer im Rollstuhl. Ich
fhle mich hier am richtigen Ort, es ist eine
Erleichterung fur mich, hier zu sein. Zuhause war
ich oft alleine.*

-,,Ja, dass ist moglich. Bis jetzt konnte ich
dies immer. Wenn man Hilfe braucht geht
man nicht mehr so gerne.”

-,Ich verstehe Sie nicht ganz? Ja, die
Essenszeiten. Eine halbe Stunde missen alle
zusammen am Tisch bleiben. Die Meisten
bleiben eine Stunde, aber es gibt auch
solche, die nur eine halbe Stunde bleiben,
die gar nicht an den Gesprachen
teilnehmen. Man kann selber wiinschen,
wann man aufstehen will. Wenn man nicht
all zu viel Hilfe braucht, kann man ins Bett
gehen, wann man will, ansonsten sollte
man ins Bett gehen, bevor die Nachtwache
kommt.

-,,Dass ich von meinem Mann geschieden
worden bin. Dies hat aber nichts mit der
Institution zu tun, es war schon vorher so.*
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um 21:00 Uhr ins Bett. Man kann auch sagen ich
gehe Uberhaupt nicht ins Bett, was auch immer, dies
ist kein Problem. Es ist einfach immer alles im
Rahmen, wie sonst auch, dass man nicht ein
Riesenchaos in der Kiiche hinterlasst, dass gilt auch
im normalen Leben. Das Verhalten muss fir das
Zusammenleben tragbar sein.”

94




Variable
Entscheidungsmoglichkeiten

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Inwieweit ist es Ihnen moéglich
Ihr Leben vor der
Heimplatzierung in der
Institution weiter zu leben?

-,,/ch weiss nicht wie sie das meinen. Ich kann
meine Lebensgestaltung hier weiter leben.*

-,Es hat sich einfach geandert, dass ich
nicht mehr so viel alleine tun kann durch die
Krankheit. Ich war hier am Anfang total
selbstandig. Ich kann meine
Lebensgestaltung so leben, wie ich mich
wohlfiihle.*
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Welche Angebote bietet
Ihnen die Institution, um lhre
persdnlichen Bedurfnisse zu
befriedigen? In der Institution?
Ausserhalb der Institution?

-,.innerhalb fast alle personlichen Bedurfnisse bis zu
einem gewissen Grad. (lacht)

- Der Schwerpunkt ist halt schon die Pflege und die
Grundpflege. Deshalb sind wir hier halt auch viele
Pflegepersonen, die arbeiten. Dort wo sie
Unterstiitzung brauchen beteiligen wir uns.

-Wir machen Férderplanungen und
Betreuungsvereinbarungen, bei denen sie festiegen
kénnen, was sie gerne mochten. Dass man
miteinander abspricht, wann geduscht wird, was sie
fur Unterstiitzungen brauchen. Es muss fur jeden
Mitarbeitenden klar sein, was welche Person
braucht, dies wird mit den Bewohnern festgelegt.
-Ausserhalb mussen sie selber Uber das
Behindertentaxi den Transport organisieren, ausser
jemand kann dies nicht. Es gibt einzelne
schwéachere Bewohner, bei denen organisieren wir
dies. Es gibt auch viele, die sich mit dem Stadtbus
oder dem Elektrorolistuhl fortbewegen.*

-,,Die Beschaftigung, die Gesellschaftin der
Gruppe.

- Ich bin immer mit meiner Freundin zusammen.

-lch kann ein Taxi bestellen, gehe gerne ins
Konzert, einmal aus den vier Wanden raus.

- Ilch gehe gerne einkaufen.

-lch gehe auch gerne an Anlasse, aber viele
sind mit dem Rollstuhl nicht gut erreichbar.*

-,,Die Ferien. Wir gehen die nachste Woche
alle, dass heisst jung und alt in die Ferien
nach Interlaken. Wir gehen vom Montag bis
zum Samstag. Dies findet alle Jahre statt.
-Wir kBnnen selber an Anlasse gehen, wenn
wir das Bedrfnis haben. Es fahrt ein
Behindertentaxi, wir bekommen jeden
Monat einen Bon, der 8 Franken wert ist,
dazu mussen wir noch selber 8 Franken
dazu bezahlen. Ich habe jetzt auch gelernt,
alleine mit dem Bus zu gehen, es braucht
zwar jedes Mal ein bisschen Mut, aber es
geht.”
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Variable
Bedurfnisbefriedigung

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Inwieweit ist es moglich die
sozialen Beziehungen in der/
ausserhalb der Institution zu
leben?

Gibt es Beziehungen, die
durch die institutionellen
Umstande nicht mehr gelebt
werden kbnnen?

- Zwei Bewohner haben zurzeit Partner

- Einer der Partner ist regelmassig in der Institution
beim Mittagessen und auch am Abend

- Ein Partner ist wahrend den Ferien in der Institution
- Es ist moglich, dass externe Leute in der Institution
essen und Ubernachten kbnnen, wenn es nicht zu
viel wird und jemand der Bewohner stort

- Die externen Leute mussen sich integrieren und
die Bewohner mussen dartiber entscheiden, wer in
der Institution ist.

- Wir haben nur ein Zusatzbett, wenn sie mehrere
brauchen, mussen sie sich selber organisieren

- ,lch komme aus einem weit entfernten Ort,
deshalb habe ich nicht viel Besuch. Ich
telefoniere aber oft, daher kann ich den
Kontakt gut halten. Wir haben keine begrenzten
Besuchszeiten, man kann kommen, wann man
will. Ich habe mit meinen Kindern guten Kontakt
ich bin geschieden.*

-,,Nein.*

-,Es ist alles moglich. Die meisten jungen
Leute haben einen Freund, der auch
manchmal da schlaft. Das ist absolut kein
Problem. Man kann hier ibernachten und
essen.”

-,Nein, das kann ich nicht sagen. Man hat
hier eine grosse Freiheit, wenn man es
wuinscht.*
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Welche Méglichkeiten gibt es
um Winsche und Kritik
anzubringen?

Was schatzen Sie in der
Institution?

Was wirden Sie gerne
andern?

Auf was sind Sie besonders
stolz in lhrer Institution? Was
zeichnet sie aus?

Wo gibt es lhrer Meinung nach
noch
Verbesserungsmoglichkeiten?
Wo liegen die Grenzen?

-Die Hausversammlung

-Vom QM ( Qualitatsmanagement) aus gibt es ein
Formular fur Problemmeldungen, dies wird aber
kaum gebraucht

-Da es eine Traktandenliste fur die
Hausversammlung gibt

-Die Bewohner kénnen sich beim Heimleiter, der
Bezugsperson oder der Beschwerdeinstanz melden,
es hangen uberall Nummern der Prasidentin der
Beschwerdeinstanz, damit man sich jederzeit
melden kann

-,,Dass wir kein Heimghetto, irgendwo auf einer
grunen Wiese sind. Wir sind in einem normalen
Umfeld, wohnen integriert. Dass die Bewohner bei
uns viel mitbestimmen kénnen und dies auch tun,
mitreden und Ideen einbringen.*

-,,Verbesserungsmaglichkeiten gibt es immer, wir
sind eine Institution und das bleiben wir auch. Wir
sind kein privates Wohnen und unsere Mitarbeiter
sind nicht die Freunde der Bewohner. Dort stossen
wir an Grenzen. Dass sich die Bewohner teilweise
schon winschen wirden privater zu wohnen, aber
dies ist etwas, dass fur uns als Institution fast nicht
mehr méglich ist. Dann musste man wirklich privates
Wohnen anbieten, da stellt sich wieder die Frage

-,Ilch kann mich an den Chef oder an meine
Bezugsperson wenden.

Bis jetzt hat mich nichts gestort, aber ich hatte
die Mdéglichkeit mich auch an den Chef oder
meine Bezugsperson zu wenden.*

-,, Die Gesellschaft, das gute Essen. Die
Gesellschaft brauche ich einfach, ich bin nicht
gerne alleine, gehe sicher ab und zu ins Zimmer,
aber ich komme schnell wieder raus.*

-,,/ch bin hier so gliicklich und so gerne hier. Ich
kénnte nichts anderes sagen.*

-,.Dies kann man immer. Einmal im Monat
haben wir eine Haussitzung, dort sind alle
versammelt. Jeder kann seine Anliegen
vorbringen und es wird gemeinsam
abgestimmt. Jeder hat eine Bezugsperson.
Ich konnte die Bezugsperson selber
auswabhlen.*

-,,.Die Gemeinsamkeit, es ist einfach toll hier,
ich kann nicht mehr dazu sagen. Die
Freiheiten, ein eigenes Zimmer, das ist das
oberste Gebot, dass schatzen hier die
Meisten. Ich habe hier eine gute Freundin,
wir haben uns zwar schon von friher
gekannt, wussten aber beide nicht, dass wir
hier zusammen leben werden, das war eine
Freude.”

-,,Es gibt nichts was mich hier stért, man
kann wirklich nichts sagen.“
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der Finanzierung und der einzelnen Personen. Der
Vorteil ist halt da, dass wir ein 24 Stunden Betrieb
sind, dass immer jemand da ist. Auf der anderen
Seite ist halt der Nachteil, dass immer jemand da ist,
der schaut was los ist.*
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Variable
Partizipation

Heimleitung
HL4

Bewohner
Ba4

Bewohner
Bb4

Angenommen, Sie kdnnten
Ihre eigene Institution
aufbauen, was wirde diese
auszeichnen?

-,Ich lasse lieber andere entscheiden.”

-,, Genau wie hier, es ist so perfekt. Wir
kdnnen hier einkaufen gehen, es ist sehr
wichtig im Zentrum zu sein. Ich habe davor
in einem Dorf gelebt, welches nur aufwarts
und abwaérts ging, das ist mit dem Rollstuhl
schwierig. Die Gesché&fte waren nicht
rollstuhlgéngig. Ich kannte damals eine
Frau, die mir viel half. Alleine wére es nicht
mdglich gewesen. Ach, ich war so
ungliicklich zuhause. Ich bin viel glicklicher
hier. Ich hatte es noch nie so gut, wie hier.*
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Auf Grund welcher
Erwartungen haben Sie sich fur
die Teiinahme an diesem
Gesprach entschieden?

Heimleitung

Bewohner a

Bewohner b

Institution 1

Institution 2

Institution 3

Institution 4

-,Es istimmer eine Chance, wenn Leute von aussen
in eine Institution reinkommen, ob das Leute, wie Sie
sind, die eine Schule machen, das heisst
Studierende oder auch Leute, die das Haus
anschauen wollen, um eventuell hier zu wohnen,
also Bewohner. Diese Leute geben uns immer eine
Aussensicht, was uns die Moglichkeit gibt uns weiter
zu entwickeln.*

-,Ich finde es grundséatzlich gut, wenn ich Schilern
helfen kann, die eine Arbeit verfassen, das ist das
Eine. Das Andere ist, wenn wir unser Heim, unser
Projekt, Schulen zur Verfigung stellen und die sehen,
wie wir arbeiten, finde ich dies eine gute Sache. Ich
wirde am Schluss auch gerne |hre Arbeit sehen. Ich
bin immer dankbar, denn mit der Zeit wird man ein
bisschen betriebsblind. Wenn jemand dies nun aus
neutraler Sicht anschaut oder auch Vergleiche von
anderen Institutionen aufzeigt, bin ich immer sehr
offen und dankbar.*

-,,.Die Zusammenarbeit mit Menschen, die sich mit
MS-Betroffenen, die in Institutionen leben,
auseinandersetzen, interessiert uns grundsatzlich. Wir
erhoffen uns davon, dass es die Sensibilitat der
Menschen allgemein weckt. Es gibt in der Schweiz
fast 80 000 MS-Betroffene.”

-,,Eigentlich aufgrund von keinen Erwartungen.
Aufgrund, dass wir Lernende unterstiitzen wollen
und ihnen die Mdglichkeit geben bei solchen
Projekten, etwas in unserer Institution zu machen.
Naturlich auch, weil zwei unserer Bewohnerinnen
gesagt haben, dass sie mitmachen wollen.*

-,,Ich bin offen fir alles. Bin bereit etwas zu tun.
Ich will so viel tun, wie ich kann.*

-,Ich habe eigentlich gar keine Erwartungen
gehabt. Als du mich fragtest, ob ich dir Antwort
gebe, dachte ich okay. Ich hatte eigentlich
keine Erwartungen fur mich. Ich wollte dir
einfach helfen.”

-,Eigentlich habe ich von nichts gewusst. Frau x
hat mich wohl angemeldet, ich wusste nichts
davon. Ich habe erst heute am Morgen davon
erfahren. Ich bin einverstanden mit dem
Gesprach, aber ich weiss nicht um was sich die
Befragung handelt.”

-,,Ja, dass vielleicht mit der Zeit irgendwann mal
etwas herausgefunden wird, damit man uns MS-
Betroffenen helfen kann. Vielleicht wird dadurch
jemandem anders auch geholfen.“

-,Damit man mit anderen ins Gesprach
kommt, andere Ansichten hort. Ich dachte,
dass mehrere Personen am Gesprach
teilnehmen. Dass man Erfahrungen
austauschen kann. Ich habe hier einen
Zettel von der Heimleitung mit
verschiedenen Namen erhalten, die
teilnehmen, deshalb habe ich dies
gedacht. Es stimmt fir mich aber auch so,
ein Gesprach zu filhren. Ich finde es gut
Uber diese Dinge zu sprechen.*

-,Ich hatte eigentlich keine Erwartungen.
Der Heimleiter hat mich daruber informiert,
dass jemand in die Institution kommt, um ein
Gesprach uber MS zu fihren. Worauf ich
ihm sagte, dass ich einverstanden sei, wenn
ich ihm einen Gefallen tun kdnne. Ich bin
jetzt schon sechs Jahre hierim Heim, das ist
sehr speziell, ich war 20 Jahre verheiratet
und jetzt vor zwei Jahren wurde ich amtlich
geschieden. Habe einen 22-jahrigen Sohn
und eine 20-jahrige Tochter. Ich habe
immer noch sehr fest Heimweh, es ist
einfach noch psychisches im Moment, das
mich belastet. Ich stecke noch im
AblBsungsprozess*

(Die Bewohnerin hat den Brief von mir gar
nicht erhalten und wurde erst am Morgen
des Interviewtages von der Gruppenleiterin
informiert. Als ich sie fragte, ob sie an einem
Gesprach teilnehmen will, sagte sie mir,
dass sie nicht gerne tber ihre Krankheit
spricht und lieber nicht antworten méchte.
Dies respektierte ich naturlich.)

-,,Ja, um lhnen einen Gefallen zu tun. Ich
habe keine Erwartungen.*
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An welchem Menschenbild orientiert sich lhre Institution?

Heimleitung 1

Heimleitung 2

Heimleitung 3

Heimleitung 4

-,Eigentlich an einem humanistischen, wir
sind offen fur viele Gesinnungen, man
kann das vielleicht am deutlichsten an
einem Punkt zeigen, Uber den oftmals
nicht gesprochen wird, Uber die Sexualitat
in unserer Institution. Wir haben hier
Mannerbeziehungen,
Frauenbeziehungen, wir haben gemischte
Paarbeziehungen, dies zeigt, dass wir
eigentlich recht offen sind. Wir haben
Muslime im Haus, wir haben Schweizer im
Haus, also ich rede von den
Bewohnenden, was die Mitarbeitenden
betrifft, ist es noch viel durchmischter. Wir
sind eine sehr offene Institution, denke
ich.”

-,,Was fur uns sehr wichtig ist, ist die
Individualitat. Dies ist eines der wichtigsten
Prinzipien, welches wir haben. Wir wollen von
jedem Heimbewohner, den wir hier haben,
die Bedurfnisse aufnehmen. Sie sollen sich
aussern kénnen. Wir schauen, dass wir die
individuellen Bedurfnisse erfullen kénnen.
Dies ist unser oberstes Ziel, das wir haben. Wir
haben uns mal einen Satz gesagt, welchen
man auch in unserem Leitbild findet, er
lautet: Soviel Selbstandigkeit, wie moglich,
soviel Assistenzleistung wie nétig. Wir tun nur
das, was die Bewohner brauchen, aber
dafir sind wir da.*

-,,An welchem Menschenbild? Wir haben
eine Hausphilosophie, wir haben ein Leitbild,
wir haben auch ein MS-Leitbild, dies kann
ich lhnen abgeben. Die Hausphilosophie ist,
dass der Bewohner mit seiner Autonomie im
Mittelpunkt steht. Dass man den Bewohner
mit seiner grosstmoglichen Autonomie hier
im Heimalltag begleitet. Wir geben ihm
Sinngestaltung, Sinnfindung im weitesten
Sinne.*

-,,Wir haben kein klar definiertes
Menschenbild nach irgendwas. Wir
orientieren uns am selbstbestimmten Leben,
welches die Bewohner wollen. Wir haben
kein theoretisches Bild, welches wir
umsetzen wollen, der Bewohner steht im
Mittelpunkt. In gewissen Bereichen kann er
mitentscheiden, dort wollen wir ihn auch
aktiv mit einbeziehen. In gewissen
Bereichen, die von der Institution her
gegeben sind, bei denen es gewisse
Vorgaben gibt, wird von der Institution aus
entschieden.”
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Wie ist ihr Leitbild entstanden? Was steht darin?

Heimleitung 1

Heimleitung 2

Heimleitung 3

Heimleitung 4

-,,ES hat vor 40 Jahren, als unsere Institution
gegrundet worden ist, begonnen, damals
waren es die Direktbetroffenen, engagierte
Eltern, die Kinder mit einer Behinderung
gehabt haben, irgendwann hat es ein
Legat gegeben, jemand hat Geld
gespendet und dann hat man gesagt wir
wollen eine Institution. Dann hat man
unsere Institution gegrindet und hat
gemerkt, dass nicht alle Leute mit den
gleichen Vorstellungen und Zielen
zusammen gekommen sind, worauf es zu
einer Trennung kam, zwischen denen, die
kérper- und geistig behinderte Kinder
hatten. Diese Eltern wollten ihre Kinder
schulisch nicht pushen. Die Eltern, die
jedoch Kinder mit einer korperlichen
Behinderung hatten, wollten, dass diese
Kinder eine ,,normale* Schule besuchen
konnten. An diesem Punkt hat sich die
Vorstellung schon getrennt, dieser Punkt
war sehr wegweisend fur ein spateres
Leitbild. Dass man sagen konnte, unserer
Institution, wie auch den Bewohnern, ist es
wichtig, dass in der Institution ,,nur
kérperbehinderte Menschen leben. Das
Leitbild verandert sich immer wieder, wir
haben Zertifizierungen, wir haben Audits,
bei denen wirimmer wieder hinterfragt
werden und Anpassungen bringen missen.
Also, man kann nicht sagen, dass das
Leitbild etwas starres ist.

Die Leitblanken sind in etwa immer ahnlich,
um vielleicht noch einmal auf die Sexualitat
zu kommen, obwohl dies nicht unser
Hauptthema ist (lacht). Wir haben einfach
gemerkt, dass wir etwas anderes anbieten
mussen.

Wir haben uns Uberlegt, ob wir ein
Liebeszimmer brauchen, bei uns kommen
Podologen, Coiffeure ins Haus, wieso soll
nicht auch ein Mann oder eine Frau ins
Haus kommen. Dies ist wieder etwas, dass
im Leitbild vermerkt werden muss, das
Leitbild ist also nichts starres.

-,, Das Leitbild hat sich einmal der
Stiftungsrat selbst als Vorprojekt erarbeitet,
damals war ich noch nicht dabei. Wir
haben uns dann im Jahr 2001 einem
Qualitatsmanagement unterworfen und
das Leitbild erarbeitet. Die Mitarbeiter
haben einen Teil erarbeitet, die Fiihrung hat
einen Teil oder ihren Teil erarbeitet und
auch im Gesprach mit den
Heimbewohnern, die damals hier waren,
wurde ein Teil erarbeitet. Unser Leitbild ist
nicht eine Riesendokumentation. Es
beschrankt sich auf eine A4 Seite mit den
wesentlichen Punkten, nach denen wir hier
auch leben.”

-,, Wir haben ein Leitbild extra fur MS-
Betroffene, dies kann ich aber nicht
auswendig. Wir haben verschiedene
Pflegebereiche in unserer Institution,
deshalb haben wir fir jede Wohngruppe
ein eigenes Leitbild angepasst. Es ist aus der
Neuschaffung der MS-Wohngruppe
entstanden. Man muss ein Leitbild haben,
ein Ziel, was ist uns wichtig? Was wollen wir?
An was orientieren wir uns? Wo gehen wir
hin? (Gesprach wird durch einen
Telefonanruf unterbrochen) Das Leitbild
erstellen die Leute, die pflegen. Dies ist das
Ubergeordnete, danach machen sie
Abteilungsziele, also Beschaftigungsziele im
weitesten Sinn. Sinnfindung, Begleitung
machen sie danach mit den Bewohnern
zusammen. Jeder Bewohner hat noch
eigene Ziele, Pflegeziele, Lebensziele, diese
probiert man in die anderen
Vereinbarungen hineinzunehmen, damit
dies ein Ganzes gibt.“

-,,Das ist vor meiner Zeit, bei meinem
Vorganger entstanden. Es wurde mit den
Mitarbeitern und den Bewohnern
entschieden. Dies war ein langerer Prozess.
Man hat versucht, die Bewohner moglichst
gut einzubeziehen. Es ist klar, dass dies nicht
mit allen Bewohnern maoglich war, aber
diejenigen, die wollten und Lust hatten,
wurden miteinbezogen. Im Leitbild steht
drin, dass der Bewohner im Mittelpunkt
steht, dass man ihn als volle Person nimmt,
dass er mitbestimmen soll, dies soll aktiv
geférdert werden. Fir mich ist noch
wichtiger, dass das, was im Leitbild steht,
auch wirklich umgesetzt wird. Es gibt viele
schone Leitbilder, in denen viele schoéne
Sachen stehen, die aber nicht umgesetzt
werden.*
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Die Betreuenden mussen sich immer wieder
dartiber bewusst sein, dass sie nur da sind,
um die Dinge zu tun, die sie an sich selber
auch tun, die aber die behinderten
Menschen nicht tun kénnen. Sobald die
Bewohnenden im Rollstuhl sind, brauchen
sie keine Hilfe mehr. Unsere Kernkompetenz
bezieht sich auf die Kérperpflege. Ob
jemand eine halbe Stunde braucht oder
vier Stunden oder sechs Stunden am Tag,
dies ist unsere Kernkompetenz. Ansonsten
sind es Leute, wie wir auch. Dass heisst, wir
haben ein starkes Gegeniiber. Diesen Punkt
muss man sich gut tberlegen, wenn man in
unserer Institution arbeiten will. Will ich das?
Denn unserer Bewohnenden sagen Klar,
wenn ihnen etwas nicht passt, sie kdnnen
sich artikulieren. Ich personlich finde das
spannend, es ist aber natirlich auch
herausfordernd und streng. Jemand
anderes sagt vielleicht eher, ich gehe
irgendwo, wo ich nicht so konfrontiert
werde. Es geht eigentlich um das
Normalisierungsprinzip.*
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Welche Ausbildungen haben die Mitarbeitenden in Ihrer Institution?

Heimleitung 1

Heimleitung 2

Heimleitung 3

Heimleitung 4

-,Ich bin jetzt seit funf Jahren Heimleiter,
als ich angefangen habe, haben wir 60%
angelernte Leute gehabt und 40% im
pflegerischen Bereich, also
Krankenschwestern, Pfleger, diplomiert.
Mir ist es wichtig, dass wir eine gute
berufliche Beziehung haben. Heute ist es
umgekehrt, wir haben 60% im
pflegerischen Beruf, diplomiert und 40%
angelernt. Die Angelernten haben auch
eine Ausbildung, dass ist klar, aber einfach
nicht im Pflegebereich. Sozial und -
heilpadagogisch arbeiten wir in der
Abteilung vom Schulheim, mit den
Kindern. Kindergarten bis und mit 10.
Schuljahr. Ein Stick weit padagogisch
arbeiten wir auch mit den Jugendlichen,
weil unsere Leute die die KV-Lehre
machen, emotional und in der
Selbststandigkeit weniger weit sind, als
andere Jugendliche, schon aufgrund ihrer
Behinderung, sie verlassen ihren
geschiitzten Rahmen, indem sie das erste
Mal von ihren Eltern von zuhause
weggehen. Die Leute im Wohnheim
wollen nicht erzogen werden, wir haben
keine Leute mit Massnahmen, das ist nicht
unser Auftrag.”

-,,Wir haben verschiedene Ausbildungen. Ich
selber, ich sollte zwar nicht bei mir anfangen
(lacht), ich habe die Heimleiterausbildung
gemacht.

Wir haben solche mit einer padagogischen
Ausbildung, wir haben solche mit einer
Universitatsausbildung in der Sozialen Arbeit,
wir haben die Niveaus auf der Pflege vom
DN2 bis zur Rotkreuzpflegerin eigentlich alles.
Dann haben wir Berufsleute in der
Beschaftigungsstatte. Vom
Sanitarinstallateur, Gber Koch, Schlosser. Also
sehr vielseitige Berufe.”

-,,Wir haben eine, die héhere Fachschule 1

hat, die ist Gruppenleiterin im Pflegebereich.

Wir haben alle Leute im Pflegebereich.
Diplomierte Pflegefachfrauen und Manner
und das Hilfspersonal.*

-'Die meisten Mitarbeitenden, die wir hier
haben sind aus der Pflege, da wir halt einen
hohen Anteil an Pflegeaufgaben haben.
Von der Pflegefachfrau DN2 bis
Pflegefachfrau DN1, dann haben wir
artverwandte Berufe, eine Hauspflegerin,
eine ehemalige Kindergartnerin, einen
Ergotherapeuten. Alle Mitarbeiter, die hier
arbeiten haben irgendeine Ausbildung in
verschiedenen Bereichen. Sozialarbeitende
haben wir bisher nicht. Es ware aber eine
Idee fur die Zukunft Sozialarbeitende dazu
zu nehmen. Bisher war die Pflege ein
wichtiger Teil, den galt es zuerst
abzudecken. Sozialpadagogen haben
nicht immer gerne Jobs, in denen sie so viel
in der Pflege arbeiten mussen, es kann
dabei auch zu einem Kompetenzkonflikt
kommen.
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Was haben Sie fur professionelle Angebote, um die Bewohner in schwierigen Lebensphasen zu begleiten?

Heimleitung 1

Heimleitung 2

Heimleitung 3

Heimleitung 4

-,Wir haben keine eigenen Angebote, wir
sind auch da wieder ,,Triage*. Wir bieten
Hilfe zur Selbsthilfe. Wir zeigen ihnen

Anlaufstellen. Auch wenn jemand hier
eintritt, haben wir fremde Arztwahl, wir
haben eine Heimarztin, die fur
behindertenspezifische Anliegen da ist. Sie
macht vielleicht Antrage bei der IV oder so,
aber jeder Bewohnende hat seinen
Hausarzt selber. Wir geben Adressen fur
rollstuhlgé&ngige Praxen in der Nahe ab,
aber danach entscheiden die
Bewohnenden selber. Sie gehen selber
schauen und beurteilen, ob ihnen der Arzt
zusagt oder nicht.“M&chten Sie noch etwas
hinzufigen?-,,Ja vielleicht einfach im Bezug
auf MS, muss man sagen, dass unsere
Institution nicht unbedingt MS-fit ist, wir
haben relativ junge Leute mit MS. Wir
haben aber auch sonst viele junge Leute im
Haus und die Leute mit MS kénnen sich
nicht gleich mobil bewegen und verhalten.
Schon vom Intellekt, gedankliche Ablaufe,
aber auch ortlich. Wenn man am Abend
zur Bahnstation runter lauft, fahren die
anderen schnell mit den Rollstiihlen umher,
dass es mir graust. Jemand der MS hat, hat
schon fast eine Stunde verbraucht bis er nur
bei der Bahn ist. Wenn er nicht mit dem Taxi
geht.

-,, Das Angebot ist dasselbe, welches Sie
und ich auch haben. Wir haben im Haus,
abgesehen von den Leuten, die ich am
Anfang aufgezahlt habe, vielfach sind das
die ersten Ansprechpartner, keine
Angebote.

Wenn wir sehen, dass es andere Angebote

bedarf, zeigen wir dem Heimbewohner
Mdglichkeiten auf, die er in Anspruch
nehmen kann. Sei dies ein Arzt, ein
Seelsorger, professionelle Hilfen in der
Psychiatrie, eine Maltherapie, eine
Musiktherapie, Hunde oder Pferde,
Physiotherapie. Wir haben jemandem eine
Art Wellness empfohlen. Im Haus geht es
Uber das Fachpersonal, aber wir lassen uns
immer Hilfe von Dritten anbieten. Der
Heimbewohner muss dies aber selber
wiinschen, ausser es wére medizinisch
akut.”

-,» Wir haben drei Neurologen, die die MS-
Betroffenen fachspezifisch betreuen. Wir
haben einen Psychiatrischen Dienst, den wir
anbieten kénnen. Wenn die Bewohner
psychologische Betreuung haben, dann
hatten sie diese schon vorher und sind beim
gleichen Therapeuten geblieben. Dies sind
alles externe Leute, wir haben aber die
Méglichkeit sie zu kontaktieren.*

-,, Was verstehen sie darunter? Wir
versuchen sie nach Maglichkeiten zu
unterstutzen, ich glaube hier ist vor allem
die Bezugsperson gefordert, dass sie einen
guten Kontakt zu den Bewohnern hat. Wir
haben keine Psychologen. Wenn wir sehen,
dass jemand professionelle Hilfe braucht,
lauft dies extern. Wir geben eine Adresse,
geben Hilfestellungen, Hilfe zur Selbsthilfe. Es
ist nicht so, dass wir intern einen MS Kreis
haben. Sie gehen teilweise an die MS
Gruppen von Stadt oder Kanton, dies ware
sicher eine Moglichkeit sie dort weiter zu
vermitteln an einen Psychologen, der in
diesem Bereich seinen Schwerpunkt hat
und danach weiter zu schauen.*
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Dies ist immer wieder ein Spiegel, den die
Leute bekommen, den sie eventuell
verdrangen, wenn nicht missen sie sich
damit auseinandersetzen. Wir haben zu
wenig Leute, die MS haben, mit denen sie
sich zusammenschliessen kdnnen und sich
so verstanden fuhlen. Wir haben auf 50
Heimbewohner nur 4 MS-Betroffene.
Momentan sind es zwei jingere und zwei
altere Personen, so dass sie sich
miteinander austauschen kdnnen. 4
Personen sind flr unsere Institution schon
eher viel. Ich denke Leute mit MS, die zu
uns kommen, wollen noch nicht in eine
Institution, wo die Leute schon recht
zurickgebunden sind. Weil wir halt einfach
ein offenes Haus sind. Ich denke wir sind
eher ein Hotel, als ein Heim. Wir sind ein
Dienstleistungsbetrieb. Wir haben kein
Lichterléschen, im Prinzip haben wir es wie
im Hotel. Wir vermieten eine Wohnung
Vollpension. Ein Hotel ohne
architektonische Barrieren. Da bin ich
gespannt, was sie herausfinden bei den
anderen Interviews, ich hatte gerne eine
Zusammenfassung. Ich finde es eine gute
Mdglichkeit, wenn man jemandem
aussenstehenden etwas anvertrauen kann,
was man verandert haben méchte. Auch
wenn ich dies nur verschlisselt erfahre. Es ist
immer gut, wenn solche Gesprache gefihrt
werden.*
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