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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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LUFT FUR DIE ELTERN,

ABWECHSLUNG FUR DAS KIND

Der Entlastungsdienst «Zyt ha» verhilft den Menschen mit einer Beeintrachtigung

oder Entwicklungsauffalligkeit zu eigener persdnlicher Freizeit. Zugleich schafft er

fur Familien oder Angehdrige in ihrem strengen Alltag Inseln der Erholung. «Zyt ha»

vermittelt Betreuerinnen und Betreuer, die in der Region Innerschwyz regelméassig

Einsatze leisten.

Franziska Holdener
Leiterin Entlastungsdienst,
Insieme Innerschwyz,
Entlastungsdienst «Zyt ha»

Welche Ziele verfolgt der Entlas-
tungsdienst «Zyt ha»? Von Entlas-
tung rede ich nicht gerne, weil darin
das Wort Last steckt. Kein Mensch
mit einer Beeintrachtigung ist und
mochte eine Last sein, das ist ganz
wichtig. Darum spreche ich lieber
von «Zyt ha». Mit unseren Dienst-
leistungen sind wir da fir ausser-
gewdhnliche Menschen mit wunder-
baren Fahigkeiten. Zudem sind wir
davon Uberzeugt, dass Entlastung
ein Menschenrecht ist. Aus diesen
Grinden moéchten wir den Menschen
mit einer Beeintrdchtigung oder
Entwicklungsauffalligkeit zu eige-
ner persdnlicher Freizeit verhelfen
und ihnen zusé&tzliche Begegnun-
gen ermdglichen.

Zugleich brauchen ihre Familien
oder Angehdrigen in ihrem oftmals
strengen Alltag kleine Inseln der
Erholung, Zeit fiar Erlebnisse mit
den anderen Kindern, Zeit fir den
Partner, die Arbeit oder einfach Zeit
fur sich.

Der Entlastungsdienst vermittelt
deshalb Betreuerinnen und Betreuer,
die regelméssig Stunden-, Halbta-
ges-, Tages- oder Wochenendeinséatze
bei den Familien zu Hause leisten.
So kénnen die Familien unbesorgt
etwas unternehmen und ihre Frei-
zeit nach ihren Winschen verbrin-
gen. Zu erwadhnen ist auch, dass wir
eine regelméssige und zuverlédssige
Hilfeleistung sein méchten. Betreu-
erinnen werden in der Regel nicht
fir einmalige Einsatze vermittelt.

Sie sollten Uber lédngere Zeit in der
gleichen Familie eingesetzt wer-
den. Wir achten zudem darauf, dass
diese Einséatze auf integrierte, le-
bens-/wohnortsnahe sowie achtsame
Art und Weise geschehen.

An wen richtet sich Ihr Angebot?
Wir richten uns an alle Familien
mit Kindern, Jugendlichen oder
an Erwachsene mit einer Beein-
trachtigung in der Region Inner-
schwyz. Es muss keine Notlage vor-
liegen, sondern das Bedirfnis nach
Entlastung oder etwas mehr «Zyt»
reicht, um unser Angebot in An-
spruch zu nehmen.

Wie wird der Entlastungsdienst fi-
nanziert? Die Betreuerinnen und Be-
treuer werden entschéadigt, wahrend
sich die Familien oder die Erwach-
senen mit einer Beeintrachtigung an
den Kosten beteiligen. Der Stunden-
ansatz fur die Dienstleistung liegt
bei Fr. 26.00.

Die Familien tragen diese Kosten
aus den IV-Beitragen: aus der Hilf-
losenentschadigung, der HE in le-
benspraktischer Begleitung, aus den
Erganzungsleistungen oder bei Kin-
dern mit intensiver Betreuung aus
dem Intensivpflegezuschlag.

Die Vermittlerin legt den Tarif zu-
sammen mit der Familie fest. Kann
eine Familie den Entlastungsdienst
aus finanziellen Grinden nur teils
oder gar nicht in Anspruch nehmen,
empfehlen wir die Kontaktaufnah-
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«Ich wiinsche mir, dass Entlastung fiir betroffene Familie

moglich und erschwinglich wird und sich ganz selbstver-

me mit Pro Infirmis. Auch insieme
Innerschwyz unterstitzt in bestimm-
ten Fallen mit einem Sozialtarif.

Fir die betroffenen Eltern bedeutet
der Entlastungsdienst eine wertvol-
le Verschnaufpause, nicht wahr? Ja,
dies ist so. Eine Mutter, die sich
Uber unsere Organisation seit Jah-
ren regelméassig «Zyt ha» verschafft,
hat mir einmal gesagt: «Das Beste,
was wir als Familie gemacht haben:
Entlastung holen!» Dies, obschon
Grosseltern, Gotte, Verwandte und
Nachbarn ab und zu da sind. Ihr Kind
freut sich immer riesig, wenn es zu
«seiner Frau» gehen darf oder sie
zu ihm kommt. Seine altere Schwes-
ter fragt manchmal: «Und ich? Ich
mochte auch wieder mitgehen.» Sol-
che Rickmeldungen freuen uns sehr
und sind ein Zeichen daflr, dass un-
sere Arbeit wirkt.

Man darf nicht vergessen, diese E1-
tern tragen und leisten Grossar-
tiges. Ihr Einsatz ist unermudlich
und sie sind oft die wichtigsten
Bezugspersonen ihrer Kinder. Durch
den Entlastungsdienst wird eine
verdiente Pause ermdglicht, wel-
che die Lebensqualitat der ganzen
Familie erhoht. Zugleich erdéffnen
sich fur die Menschen mit einer Be-
eintrachtigung oft neue Kontakte,
die ihre Entwicklung bereichern,
ihre Eigenstandigkeit und Selbst-
bestimmung starken.

Besonders Eltern von quirligen, un-
ruhigen Kindern schétzen diese Aus-
zeiten, um wieder gefestigter mit
ihren Kindern umgehen zu kénnen.

Eine andere Mutter erzahlte mir ein-
mal vom Wandel, der sich dank der
Betreuerin vom Entlastungsdienst

sténdlich im Alltag einbauen lasst.»

bei ihr vollzogen hat: Vom ein-
fach funktionieren missen, bis hin
zu freier Zeit. Dies ist ein schdnes
Kompliment an die Betreuerin und
an unsere Organisation. Eine Mut-
ter hat wieder Stabilitat erreicht.
Eine wichtige Stabilitat, die der
ganzen Familie zugutekommt. Wird
der Entlastungsdienst regelméassig
in den Alltag integriert, ergibt sich
ein «Takt», der fur die Menschen mit
einer Beeintrachtigung und deren
Angehdrige eine Freude ist.

Wie erleben Sie die Rolle der El-
tern? Tun sie sich schwer mit dem
Loslassen? Mutter haben vielfach
einen hohen Anspruch an sich. Sie
wachsen in ihre Aufgabe hinein,
funktionieren tagein tagaus, Tag und
Nacht. Dieses Leben fihren sie tber
Monate und Jahre und merken dabei
nicht, dass sie selber zu kurz kom-
men. Da gilt es, vorsichtig mit den
eigenen Kraften umzugehen.

Die Eltern sind fir uns die Spezia-
listen ihres Kindes. Wir lernen von
ihnen: wie gehen sie mit ihrem Kind
um, was ist ihnen wichtig, was ist
notwendig. Wir nehmen sie sehr ernst
und befolgen ihre Anweisungen.

Loslassen ist fur Eltern nicht ein-
fach, was auch verstandlich ist. Wir
geben ihnen jedoch die Zeit, die sie
dafir brauchen. Das Vertrauen steigt
automatisch durch das Kennenler-
nen und die Zusammenarbeit. Ist das
Vertrauen gewachsen, kdnnen eine
Mutter oder ein Vater auch entspann-
ter loslassen.

Werden Entlastungsdienste in allen
Kantonen angeboten? Ja, in ganz
vielen. Jedoch durch verschiede-
ne Anbieter. Manche Entlastungs-

FRANZISKA HOLDENER

dienste sind eigenstandige Verei-
ne. Unser Dienst gehdrt zu Insieme
Innerschwyz. Auch Pro Infirmis bie-
tet in einigen Kantonen einen eige-
nen Entlastungsdienst an.

Wie haufig didrfen betroffene Eltern
den Entlastungsdienst in Anspruch
nehmen? Dies ist sehr unterschied-
lich. Wir ldésen Mditter oder Vater
in der Regel fir einige Stunden,
einen Nachmittag, einen Tag oder
ein Wochenende ab. Wir méchten ein
regelmassiger Dienst sein. Eine
Mutter sollte diese Zeiten ganz
selbstverstandlich in ihren All-
tag einbauen dirfen. Es wéare falsch,
wenn sie jedes Mal darum bitten oder

sich dafir gar rechtfertigen misste.

Was gehért zu Ihren gréssten Win-
schen? Dass Entlastung fir betroffene
Familie mdglich und erschwinglich
wird und ganz selbstverstandlich im
Alltag eingebaut werden kann. Fami-
lien, die Assistenzbeitrage der IV
erhalten, sollten auch wahlen kon-
nen, ob sie selber als Arbeitgeber
fungieren oder dies einer Organisa-
tion wie uns Uberlassen. Auch dies
bedeutet fir die Familie eine Ent-
lastung. Zudem werden die Betreu-
erinnen und Betreuer in einer Orga-
nisation weitergebildet und kénnen
sich bei Bedarf auch Riickhalt holen.

INTERVIEW: DANIELA REINHARD





