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1. EINFUHRUNG

Entsprechend dem Thema 06/07 ist diese Broschiire dem Wohnen von Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen mit cerebralen Bewegungsstérungen gewidmet. Zum
gleichen Thema ist ebenso das umfassende Dossier «Wohnen — Wer¢ Wie2 Wog»
erhélilich. Dieses enthdlt verschiedene Erfahrungsberichte, Informationen und Fach-
artikel rund ums Wohnen.

Wohnen bildet einen wesentlichen Bestandteil unseres Lebens. Die Wohnung
vermittelt Sicherheit und Geborgenheit. Der private Raum kann nach unseren
Wiinschen gestaltet werden und erméglicht Individualitdt. Im Haus oder der
Wohnung kann eine Person Géste empfangen, sich nach Bedarf zuriickziehen
und entspannen. Ein Gefihl von Heimat ist oft mit dem eigenen Zuhause ver-
bunden. Ein Zuhause ermdglicht auch, von einem geschiitzten Ort aus in die Welt
hinauszutreten.

Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen und ihre Familien haben
besondere Bedirfnisse im Bereich des Wohnens. Die eingeschrénkte Mobilitét
macht den Einsatz von Hilfsmitteln im Alltag notwendig. Die Wohnung muss
eventuell rollstuhlgerecht umgebaut und eingerichtet werden. Daneben bediirfen
viele Kinder mit cerebralen Bewegungsstérungen auch der Unterstiitzung im
sozialen Bereich und in der Ausiibung ihrer Freizeitaktivitdten. Kommt das Kind
dann ins Erwachsenenalter und méchte vom Elternhaus ausziehen, stellt sich die
Frage nach einer geeigneten Wohnform, die den Bedirfnissen, Féhigkeiten und
Wiinschen der Person sowie den Vorstellungen der Eltern entspricht.

Es ist jedoch schwer, den Begriff des Wohnens zu definieren. Wohnen ist ein
umfassendes Thema und betrifft sehr viele unterschiedliche Aspekte des Lebens.
Die Frage, was Wohnen bedeutet, kann wohl jede Person nur fir sich selbst
beantworten. Es ist deshalb kaum méglich, eine klare Eingrenzung vorzunehmen
und auf alle mit dem Wohnen verbundenen Fragen einzugehen.

Die vorliegende Broschiire greift einige Aspekte rund ums Wohnen auf und
gibt in einem zweiten Teil einen Uberblick iiber finanzielle Leistungen der
Invalidenversicherung (IV), die Einfluss auf den Bereich des Wohnens haben.
Uberschneidungen mit anderen Broschiiren sind mdglich.



2. KINDER

Die Lebens- und Wohnsituationen von Familien mit einem Kind mit Behinde-
rung sind sehr verschieden und werden zudem unterschiedlich wahrgenommen.
Dabei spielen viele Faktoren eine Rolle, wie z.B. die Familienkonstellation, das
Alter und der Schweregrad der Behinderung des Kindes oder die soziale Umge-
bung. Einige Aspekte betreffen dennoch die meisten Familien mit einem Kind mit
cerebralen Bewegungsstdrungen. Dazu gehdren unter anderem die besonderen
Bediirfnisse des Kindes im Wohnbereich, der gegeniiber Geschwistern ohne Be-
hinderung héhere Betreuungsbedarf, die Frage nach der Betreuung und Ent-
lastungsmdglichkeiten sowie der Schulung. Auf diese Themen wird im Folgenden
eingegangen.

2.1. BESONDERE BEDURFNISSE EINES KINDES MIT CEREBRALEN
BEWEGUNGSSTORUNGEN IM BEREICH DES WOHNENS

Die Wohnung muss den Bediirfnissen des Kindes angepasst werden. Diese
Bediirfnisse sind abhdngig vom Schweregrad der Behinderung. Insbesondere die
Mobilitét des Kindes spielt eine grosse Rolle. Ist es auf den Rollstuhl angewiesen,
muss die Wohnung behindertengerecht umgebaut werden. Der Zugang zu den
Zimmern oder in den Garten Uber Rampen oder Lifte sowie Schalter zur Fenster-
und Turéffnung vergrdssern die Selbststéndigkeit des Kindes wesentlich. Das
gréssere Kind kann nun das Haus wie seine gleichalirigen Freunde/innen selbst-
sténdig verlassen. Keine Stufen oder ein grésseres Badezimmer erleichtern auch
den Eltern die Betreuung und Pflege ihres Kindes. Mit zunehmendem Alter und
Grésse des Kindes werden auch Hilfsmittel (Rollstuhl, Treppenlift, Patientenheber,
elekirisch verstellbares Pflegebett etc.) erforderlich (zur Finanzierung der bau-
lichen Massnahmen und der Hilfsmittel s. 6.1.). Die Anschaffung eines Hilfsmittels
kann jedoch zu einer infensiven Auseinandersetzung mit der Behinderung des
Kindes fihren und Gefiihle wie Traver, Schuld oder Wut ausldsen. Die Behinde-
rung des Kindes wird dann besonders deutlich, wenn beispielsweise ein Rollstuhl
oder ein besonderer Sitzstuhl gebraucht wird. Oft wird deshalb die Anschaffung
hinausgezégert. Hilfsmittel ermdglichen dem Kind jedoch oft mehr Selbststéndig-
keit und erleichtern den Eltern die Betreuung und Pflege. Deshalb empfiehlt es
sich, diese Hilfsmittel frihzeitig zu bestellen (die Abklarung der Finanzierung
sowie die Lieferung und Anpassung nehmen oft auch einige Zeit in Anspruch).



Wird zuhause eine Férdermassnahme durchgefihrt, braucht es eventuell ein
speziell dafir eingerichtetes Zimmer oder eine etwas abgegrenzte Ecke in einem
Raum, die dem Kind ermdglicht, sich zu konzentrieren oder zu entspannen. Auch
das Spiel kann bei einer schweren Kérperbehinderung mit Hilfsmitteln wie
Lagerungskissen oder geeigneten Sitzstihlen unterstitzt und geférdert werden.
Eine optimale Einrichtung des Kinderzimmers trégt wesentlich dazu bei, das Kind
zur Auseinandersetzung mit der Umwelt zu ermutigen, beispielsweise durch
Farben und Bilder, optimale Beleuchtung oder die Erreichbarkeit von Spiel-
sachen, wenn sich das Kind am Boden selbststéndig bewegt. Kindern mit
schwerer und/oder mehrfacher Behinderung kdnnen Spielsachen wie Mobile
oder Rasseln ibers Bett und an die Decke gehdngt werden.

Neben diesen sachlichen und rédumlichen Aspekten bendtigt das Kind,
abhéingig vom Schweregrad der Behinderung, ein Mehr an Pflege und Betreu-
ung. Die alltéglichen Verrichtungen (Kérperpflege, Ankleiden, Toilettengang,
Nahrungsaufnahme efc.) kénnen von vielen Kindern mit cerebralen Bewegungs-
stérungen (noch) nicht selbststéndig oder nur teilweise selbststéindig ausgefihrt
werden. Entsprechend des Mehraufwandes an Pflege und Betreuung wird von der
IV eine Hilflosenentschddigung und eventuell auch ein Intensivpflegezuschlag
gewdhrt (s. 6.1.). Auch im sozialen Bereich ist hdufig Unterstitzung durch die
Eltern erforderlich. Dies betrifft im Bereich des Wohnens das Empfangen von
Besuchen, telefonische Kontakte, Begleitung auf den Spielplatz usw. Besonders
ein Kind mit Mehrfachbehinderung muss haufig dabei unterstiitzt werden,
Kontakt mit anderen Kindern aufzunehmen.

2.2. ENTLASTUNGSANGEBOTE

Entlastungsangebote ermdglichen den Eltern Zeit fiir sich, die anderen Kinder
oder die Partnerschaft und dem Kind, sich Schritt fiir Schritt Kontakte ausserhalb
der Familie anzueignen. Nicht jedes Kind kann gleich gut mit der Trennung von
den Eltern umgehen. Einige brauchen lénger die Begleitung der Eltern als
andere. Dennoch ist es sowohl fir die Kinder als auch die Eltern sehr wichtig,
Zeit fir eigene Interessen und Erholung zu haben. Viele Kinder geniessen es,
einmal ein Wochenende mit Gleichaltrigen zu verbringen und viele Erinnerungen
an neue Abenteuer nach Hause bringen zu kénnen.

Entlastungsméglichkeiten gibt es in der Schweiz viele (Adressen s. 9.). Dazu
gehéren:

* Kantonale Entlastungsdienste: diese werden von unterschiedlichen Organisa-
tionen angeboten und sind kantonal geregelt. Die Finanzierung ist somit sehr
unterschiedlich. In der Regel ibernehmen die Eltern einen Anteil der Kosten,
welchen sie Uber die Hilflosenentschédigung abdecken kénnen.



* Spitex: werden ein hohes Mass an Pflege und besondere medizinische Mass-
nahmen benétigt, kann ein regionaler (Kinder-)Spitexdienst angefragt werden.
Die Krankenkasse Gbernimmt jahrlich max. 240 Stunden.

* Sozialpddagogische Familienbegleitung: unterstitzt Familien in der Erziehung
und Alltagsarbeit und versteht sich als Hilfe zur Selbsthilfe. Die Kosten werden
in der Regel von der Gemeinde iilbernommen. Die Familie leistet einen Beitrag.

¢ Entlastung durch Zivildienstleistende: wenn das Kind mindestens acht Stunden
taglich zuhause verbringt, kann ein Einsatz eines Zivildienstleistenden die
Familie entlasten. Auch in dem Falle leistet die Familie einen Beitrag. Organisiert
wird dieser Einsatz unter anderem iber ParEpi (Tel. 043 488 65 60,
parepi@bluewin.ch).

* Ferien- und Wochenendentlastungen: verschiedene Organisationen bieten Kindern
(und Erwachsenen) betreute Wochenenden und Ferien an.

Fir die Finanzierung von Entlastung erhalten die Eltern fijr ihr Kind eine Hilf-
losenentschadigung sowie bei ausgewiesenem Bedarf einen Intensiv-Pflegezu-
schlag. In den Kantonen St. Gallen, Basel-Stadt und Wallis haben Eltern von
2006 bis 2008 die M&glichkeit, am Pilotprojekt «Assistenzbudget» des Bundes-
amtes fir Sozialversicherungen (BSV) teilzunehmen. Mit dem erhaltenen Betrag
kénnen Betreuungsleistungen eingekauft werden (s. 6.1.).

2.3. (WOCHEN-)INTERNATE

Einige heilpadagogische Schulen bieten ein so genanntes Wocheninternat
an. Manchmal ist es auch méglich, das Kind nur an einzelnen Tagen im Schul-
heim bernachten zu lassen. Die Entscheidung fiirs Wocheninternat ist von vielen
Faktoren abhéngig. Manchmal fishrt die grosse Distanz zwischen Zuhause und
Schule zum Eintritt ins Schulheim. Gerade bei dlteren Kindern und Jugendlichen
kann aber auch die zunehmende kérperliche und die insbesondere bei schwierigem
Verhalten psychische Belastung der Eltern stationére Betreuung notwendig machen.

Beim Eintritt in ein Schul- oder Wohnheim wird ein so genannter Pensions-
verirag abgeschlossen (N&heres hierzu s. 4.4.). Im Unterschied zu Institutionen
fir Erwachsene sind Schulheime in der Regel jedoch wéihrend der 13 Wochen
Schulferien geschlossen. Ebenso verbringen die Kinder die Wochenenden zu-
hause. Es ist wichtig, dass die Ferienregelung im Vertrag festgehalten wird. Einige
Institutionen bieten auch Ferienkurse an. Um die léingeren Schulferien zu iber-
briicken, kénnen auch die Ferienangebote der Regionalgruppen genutzt werden.



Welche Form der Betreuung oder Entlastung einer Familie entspricht, hangt
von vielen Faktoren ab, unter anderem auch von der familidren Situation (z.B.
Anzahl Geschwister, Ausbildung und Einkommen, soziales Netz, Umgang mit
der Behinderung). Auch die Wahl der Schulform beeinflusst indirekt das Leben in
der Familie, da je nach Schulform unterschiedliche Betreuungsméglichkeiten vor-
handen sind. Im Folgenden soll deshalb auch auf die M&glichkeiten der Betreu-
ung in Krippe, Kindergarten und Schule sowie darauf eingegangen werden, wie
Eltern und Geschwister das Zusammenleben mit einem Kind mit Behinderung
erleben.

2.4. KINDERKRIPPE, IKKINDERGARTEN UND SCHULE

Vorschulkinder kénnen grundsétzlich in einer Kinderkrippe Aufnahme finden.
Bereits gibt es einige Kinderkrippen, die auch Kinder mit Behinderung aufneh-
men und die Integration fdrdern mdchten.

Im Kindergartenalter stehen die Eltern dann vor der Frage, ob ihr Kind einen
Regelkindergarten oder einen heilpadagogischen Kindergarten besuchen soll.
Die Auseinandersetzung mit den Féhigkeiten und Bedirfnissen des Kindes kann
bei den Eltern unterschiedliche Gefilhle auslésen. Kindern mit leichteren cerebra-
len Bewegungsstdrungen ist der Besuch der Regelschule meist méglich. Manch-
mal kann das Kind auch einen integrativen Kindergarten besuchen, muss aber in
der Folge aus unterschiedlichen Griinden (z.B. fehlende Bereitschaft der Lehrper-
son oder fehlende Rollstuhlgéngigkeit) in die Sonderschule eingeschult werden.
Heilpédagogische Kindergdrten und Schulen bieten in der Regel eine Tagesbe-
treuung an. Dies entlastet die Mutter und das Kind kann ber Mittag in den
Alltagsfahigkeiten wie Essen und Kérperpflege geférdert werden. Oft ist es durch
die gréssere Distanz vom Wohnort gar nicht méglich, Uber Mittag nach Hause
zu fahren. Im Kindergarten sind héufig flexiblere Zeiten méglich und das Kind
kann auch einige Nachmittage zuhause verbringen, wodurch eine schrittweise
Abldsung méglich wird.

Besucht ein Kind die Regelschule, missen Entlastung und Therapien (insbe-
sondere Physiotherapie) héufig von den Eltern organisiert werden. Die Vorteile
wie die gemeinsame Schulung mit den Nachbarskindern, der nahe Schulweg
etc. missen den Nachteilen gegeniiber gestellt werden. Natirlich spielt die Be-
reitschaft der Schule und der Lehrpersonen eine sehr grosse Rolle, ob ein Kind
integrativ geschult werden kann (Né&heres s. Leitfaden «Schulische Integration»
der Vereinigung Cerebral Schweiz).

Besucht das Kind eine heilpadagogische Schule, leisten die Eltern einen
Essensbeitrag, der von Kanton zu Kanton unterschiedlich hoch ist. Die Umsetzung
der Neugestaltung des Finanzausgleiches und der Aufgabenteilung zwischen
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~ Bund und Kantonen {NFA) wird vermutlich zu weiteren kantonalen Unterschieden
im Bereich der Sonderschulung filhren. Die kantonalen Sonderschulkonzepte
miissen jedoch erst erarbeitet werden (Umsetzung ab 2008).

2.5. FAMILIARE SITUATION

Jede Familie erlebt es anders, wenn ein Kind mit Behinderung geboren wird.
Die Bedingungen sind zudem sehr unterschiedlich. Diese Unterschiede betreffen
unter anderem die finanzielle Situation, das soziale Umfeld, die Wohnsituation
oder die Anzahl Kinder. Allgemein kann gesagt werden, dass Eltern von Kindern
mit Behinderung verglichen mit der Betreuung eines Kindes ohne Behinderung
einen Mehraufwand leisten, welcher vom Schweregrad der Behinderung ab-
héngt. So ist der Alltag der Eltern héufig von weniger frei verfiigharer Zeit fir sich
selbst gepragt. Oft bleibt auch weniger Zeit fir die Paarbeziehung. Mit zuneh-
mendem Alter des Kindes wird dessen Pflege zudem zu einer kérperlichen
Anstrengung. In vielen Familien mit einem Kind mit Behinderung ist es die Mutter,
welche den gréssten Teil der Pflege und Betreuung Ubernimmt. Die Eltern brau-
chen Zeit, sich mit der Behinderung des Kindes auseinanderzusetzen. Es wird
immer Phasen geben, in denen die Auseinandersetzung mit den Fahigkeiten und
Grenzen des Kindes grasser ist, z.B. wenn die Frage der Einschulung bevorsteht.
Dabei kénnen auch Partnerkonflikte entstehen, besonders wenn der/die Ehe-
pariner/in anders mit der Behinderung des Kindes umgeht oder sich zu wenig
vom Gegeniber unterstiitzt fihlt. Ist das Kind noch kleiner, kann héufig nicht ein-
geschatzt werden, wie es sich entwickeln wird. Diese Ungewissheit auszuhalten
ist schwer. Eltern befinden sich zudem in unterschiedlichen Rollen als Mut-
ter/Vater und Therapeut/in. Oft fiihlen sie sich verantwortlich fir die Fortschritte
in der Entwicklung des Kindes. Diese Aspekte kénnen die Bindung zwischen
Kind und Eltern beeinflussen. Sind noch Geschwister da, gilt es, auch die Bedirf-
nisse dieser Kinder zu beriicksichtigen. Damit keine Schuldgefihle gegeniiber
den Kindern ohne Behinderung entstehen, ist es wichtig, sich Unterstiitzung von
aussen zu holen. Das Gefiihl der Belastung der Eltern, hdufig vor allem der
Mutter, welche die Betreuung des Kindes mit Behinderung mehrheitlich ber-
nimmt, wirkt sich auf die ganze Familie aus. Entlastung durch Freunde/innen,
Grosseltern, Entlastungsdienste etc. ist deshalb sehr zentral.

Die Zahl allein erziehender Eltern nimmt zu. Dies gilt auch in Familien mit
einem Kind mit Behinderung. Vorwiegend handelt es sich dabei um allein
erziehende Miitter. Die Trennung vom Partner kann sich zwar auch positiv auf
das Wohlbefinden der Mutter auswirken, fishrt jedoch dazu, dass die Verant-
wortung nun zum grdssten Teil alleine getragen werden muss. Hinzu kann die
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finanzielle Belastung kommen. Durch die besonderen Bediirtnisse oder héufiges
Kranksein eines Kindes mit Behinderung ist die Mutter beruflich eingeschrénkt.
Sorgen um die Zukunft und die eigene Gesundheit werden als belastend erlebt.

Die Geburt eines Kindes mit Behinderung hat jedoch nicht nur direkte Aus-
wirkung auf die Familiensituation, sondern beeinflusst auch die Umgebung.
Bekannte oder Nachbar/innen wissen oft nichi, wie sie mit der Behinderung um-
gehen kénnen und den Eltern gegenibertreten sollen. Manchmal werden Freund-
schaften abgebrochen. Durch Kontakte zu Selbsthilfeorganisationen und anderen
betroffenen Familien kénnen jedoch haufig neue aufgebaut werden. Ein sich
gegenseitiges Stitzen kann sehr hilfreich sein in der Auseinandersetzung mit
téglichen Belastungen, aber auch Fortschritte des Kindes oder besonders schéne
Momente kénnen miteinander geteilt werden. Unterschiedlich sind auch die
Reaktionen der weiteren Familienmitglieder wie von Grosseltern, Tanten, Onkeln
etc. Gerade fiir die Grosseltern kann die Sorge um das eigene Kind, das nun vor
eine neue Aufgabe gestellt wird, belastend sein. Sie stellen sich auch oft die
Frage, wie es fir das Geschwisterkind ohne Behinderung sein wird. Grosseltern
kénnen zur Entlastung der Eltern beitragen. Es kann jedoch auch vorkommen,
dass sie sich sehr unsicher filhlen oder das Kind mit Behinderung ablehnen.
Wichtig ist, dass auch die Grosseltern ausreichend Gber die Behinderung infor-
miert werden.

2.6. GESCHWISTER

Geschwister sind Spielkameraden/innen, Freunde/innen, Verbiindete gegen
die Eltern, streiten sich oder setzen sich fir einander ein. Die Beziehung zu den
Geschwistern prégt die Kindheit. Der Geschwisterbeziehung zwischen Kindern
mit und ohne Behinderung ist jedoch besondere Aufmerksamkeit zu widmen.
Auch sie suchen Abgrenzung oder Néhe, méchten streiten oder sich verbiinden.
Jedoch funktioniert dies héufig anders. Denn wie soll mit einem Kind gestritten
werden, das Hilfe bendtigt und unterstiitzungsbediirftig ist? Wie kann es den
Eltern gelingen, ihre Zeit gleich zu verteilen, wenn ein Kind mehr Unterstitzung
braucht?

Das Zusammenwohnen und Aufwachsen mit einem Geschwister mit Behinde-
rung wird von Kindern sehr unterschiedlich erlebt. Viele Kinder berichten davon,
dass die Behinderung ihres Geschwisters fir sie normal war. Sie haben Versténd-
nis fir die besondere Situation zuhause. Andere wiederum fihlen sich zuriick-
gesetzt. Eine Rolle spielt sicher auch die rdumliche Situation. Es ist wichtig, dem
Kind ohne Behinderung nach Maglichkeit ein eigenes Zimmer einzurichten. So
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kann es sich zuriickziehen, um alleine oder mit Freunden/innen zu spielen.
Gleichzeitig kann der oftmals andere Schlaf-Wach-Rhythmus des Kindes mit Behin-
derung, insbesondere mit Mehrfachbehinderung, besser beriicksichtigt werden.
Die Hilfsmittel beanspruchen zudem relativ viel Platz im Kinderzimmer.

Weitere Faktoren, welche einen Einfluss auf das Erleben der Situation haben,
sind das Alfer des Kindes ohne Behinderung und die Reihenfolge der Geschwister.
Kinder missen ihrem Alter entsprechend iiber die Behinderung des Geschwisters
aufgeklért werden. Kinderbiicher kdnnen hierbei hilfreich sein. Die Reihenfolge
der Geschwister hat oft Einfluss darauf, welche Rolle das Kind ohne Behinderung
in der Familie einnimmt. Erhélt ein Kind ein jingeres Geschwister mit Behinde-
rung, erlebt es die Belastung der Eltern sehr stark mit. Es wird noch mehr in den
Hintergrund gedréngt als bei der Geburt eines Kindes ohne Behinderung. Ist das
Kind mit Behinderung das erstgeborene, muss das jingere Kind héufig grosse
Erwartungen der Eltern erfillen.

Es erstaunt nicht, dass das Verhalten der Eltern selbst der Behinderung gegen-
Uber das Erleben und Verhalten des Geschwisters beeinflussst. Eine offene
Atmosphére, in der Gber die Behinderung gesprochen werden kann oder die
auch Arger gegeniiber dem Kind mit Behinderung zulésst, hilft den Kindern ohne
Behinderung, mit ihrer besonderen Situation umzugehen. Erfahrungsberichte
zeigen, dass eine negative Haltung von Klassenkameraden/innen oder anderen
Personen gegenilber Menschen mit Behinderung fiir Kinder belastender ist als die
Tatsache, ein Geschwister mit Behinderung zu haben. Sie erleben selbst immer
wieder, dass sie ausgeschlossen werden, weil ihre Schwester oder ihr Bruder mit
einer Behinderung lebt.

Es ist wichtig, den Geschwistern ohne Behinderung auch genigend Zeit und
Aufmerksamkeit zu widmen und die Kinder mit Behinderung so weit wie méglich
gleich und dem Alter entsprechend zu behandeln (z.B. beide Kinder tbernehmen
im Haushalt gewisse Hilfeleistungen). Entlastungsangebote schaffen Zeit fir Akti-
vitdten mit den Kindern ohne Behinderung. Hilfreich kann auch der Austausch
der Kinder in Selbsthilfegruppen fiir Geschwister sein.

Gerade Geschwister von einem Kind mit Mehrfachbehinderung, das immer
auf Assistenz angewiesen sein wird, setzen sich auch mit der zukiinfigen Wohn-
form des Bruders oder der Schwester auseinander. Wer wird den Bruder/die
Schwester betreuen, wenn die Eltern dies nicht mehr kénnen? Es kann fir die Kin-
der entlastend sein, gemeinsam dariiber zu sprechen, welche Aufgaben sie spéter
bernehmen kdnnen und wollen und welche Wohnform sie sich fiir ihr Geschwis-
ter mit Behinderung wiinschen. Diese sollte mit den eigenen Wiinschen und
Planen firs Erwachsenenleben vereinbar sein.
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3. JUGENDLICHE UND JUNGE ERWACHSENE

Das Jugendalter ist in der Regel von Abgrenzung gegeniiber den Eltern
sowie von der Hinwendung zu Gleichaltrigen und zum anderen Geschlecht
geprégt. Dennoch bleiben die Eltern die wichtigsten Ansprechpersonen.
Meistens stellt die Jugendphase auch eine Phase des Ausprobierens dar. Neue
Frisuren, Kleider oder Freizeitbeschaftigungen werden entdeckt. Der Prozess
der Abgrenzung ist bei Jugendlichen mit Behinderung héufig erschwert.
Manchmal zeigt der/die Jugendliche mit schwerer Behinderung kein Bediirfnis
nach Abl&sung. Kleinste Zeichen von Abgrenzung sind zwar manchmal vor-
handen, kénnen jedoch nicht immer als solche erkannt werden. Wie bei allen
Jugendlichen ist dieser Prozess zudem von Widerspriichen geprdgt. Aufmerk-
samkeit und Néhe von den Eltern bleiben bedeutsam, aber es fallt Jugendlichen
schwerer, dies zuzugeben. Bei den Eltern sieht es oft Ghnlich widerspriichlich
aus. Die Frage nach der Arbeit oder der Beschéftigung stellt sich spétestens mit
dem Schulaustritt. Beim Auszug aus dem Elternhaus wird hingegen von aussen
kein Zeitpunkt festgelegt. Haufig missen die Eltern von einem Kind mit mehr-
facher Behinderung selbst den Ablésungsprozess einleiten, was den meisten
schwer fallt.

3.1. WOHNFORMEN FUR JUGENDLICHE UND JUNGE
ERWACHSENE

Die meisten Jugendlichen wohnen zusammen mit ihrer Familie oder ver-
bringen allenfalls die Woche im Schulinternat. Die Frage nach einer neuen
Wohnform stellt sich in der Regel erst rund um den Schulaustritt. Die Eltern und
der/die Jugendliche entscheiden sich gemeinsam fiir eine zukinftige Tages-
struktur. Dabei sind verschiedene Maglichkeiten denkbar, wie eine Lehre, eine
weiterfihrende Schule, die Arbeit in der Werkstatt oder die Tétigkeit in einer
Beschdftigungsgruppe. Eventuell beeinflusst die Wahl auch die Entscheidung fiir
eine Wohnform (die in der Schweiz fir Menschen mit Behinderung méglichen
Wohnformen sind in Kapitel 4. beschrieben). Eine Ausbildung oder die Arbeit
in einer entfernten Werkstatt kdnnen einen Umzug erfordern.

Wohnt der/die Jugendliche weiterhin bei den Eltern, ist es bedeutsam, dass
die Kontakte zu den ehemaligen Schulkameraden/innen aufrecht erhalten bleiben
oder neue Kontakte zu Gleichaltrigen erméglicht werden, beispielsweise durch
den Besuch von Treffpunkten, Kursen oder Ferienangeboten.
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Wenn der/die Jugendliche bereits wéhrend der Schulzeit im Internat lebt, ist
daran zu denken, frihzeitig eine Anschlusslésung zu suchen, da viele Wohn-
heime Wartelisten haben.

Die Wiinsche des/r Jugendlichen und diejenigen der Eltern kénnen sich unter-
scheiden. Eine Studie zeigt, dass Eltern einen grésseren Wert auf die Betreuung
und Sicherheit legen und daher eine betreute Wohnform bevorzugen, wéhrend
eher selbststéndige Jugendliche am liebsten mit einem/r Partner/in leben maéchten.
Die Entscheidung fir eine Wohnform kann auch von Enttéuschungen geprégt
sein. Ziele und Wiinsche miissen vielleicht den Grenzen durch die Behinderung
angepasst werden. Der Widerspruch zwischen dem Bedirfnis nach Selbst-
bestimmung und der durch die Behinderung bedingten Abhéngigkeit wird
vielleicht zum ersten Mal so deutlich wahrgenommen. Jugendliche und junge Er-
wachsene mit schwerster und mehrfacher Behinderung éussern eventuell gar kein
Bediirfnis, aus dem Elternhaus auszuziehen. Auch den Eltern kann es schwer
fallen, die Betreuung ihres Kindes einer anderen Person zu iibergeben. Gleich-
zeitig wiinschen sie sich vielleicht, dass ihr Kind den Schritt in ein eigenes Daheim
wagt. Das Gespréch mit weiteren Personen, die die/den Jugendliche/n kennen,
kann bei der Suche nach einer geeigneten Wohnform hilfreich sein. Gleich-
altrige Freunde/innen, Bekannte und Familienangehérige sowie Fachpersonen
kdnnen gemeinsam mit dem/r Jugendlichen und den Eltern iber mégliche
Wohnformen nachdenken (so genannte Zukunfiskonferenz). Vor- und Nachteile
der unterschiedlichen Angebote kénnen fir die betreffende junge erwachsene
Person abgewogen werden (eine Tabelle, die aufzeigt, welche Unterstitzung in
welchen Wohnformen vorhanden ist, findet sich in Kapitel 4.1.).

Beim Schulaustritt verdndern sich auch die Beitrége der IV (s. 6.2.). Bevor das
Kind in ein Heim eintritt, empfiehlt es sich, notwendige Hilfsmittel (z.B. Pflege-
bett) fir den Aufenthalt bei den Eltern anzuschaffen. Nach dem Heimeintritt
werden die Kosten nicht mehr von der IV ibernommen.

3.2. PROZESS DER ABLOSUNG

Wie bereits erwdhnt, ist die Jugendzeit in der Regel von Abgrenzung und
Ablésung geprégt. Ablésung ist jedoch immer ein schmerzlicher Prozess, der
ambivalente Gefishle auslost. Dies gilt sowohl fir das Kind als auch fir die Eltern.
Tritt das Kind in ein Wohnheim ein, kénnen bei den Eltern Schuldgefihle ent-
stehen. Gleichzeitig kdnnen sie sich erleichtert filhlen, da die grosse Belastung
der dlleinigen Verantwortung nun mit den Betreuungspersonen geteilt werden kann.
Strebt das Kind einen Umzug in eine eigene Wohnung an, kann dies bei Eltern
neben der Freude iiber die Selbststéindigkeit des Kindes die Angst auslsen, es
bekomme dort zu wenig Unterstitzung oder sei iberfordert. Die Uberzeugung,
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fir das erwachsen gewordene Kind die richtige Lésung gefunden haben, steht
neben dem Wunsch, weiterhin fiir das Kind da zu sein. Ein Eintritt in eine Institution
fuhrt immer zur Auseinandersetzung mit Fachpersonen, die vielleicht andere Ziele
und Vorstellungen haben. Jugendliche mit Behinderung, die zeitlebens auf
Unterstiitzung angewiesen sind, haben es besonders schwer, sich von den
Personen, von denen sie aufgrund ihrer Pflegebediirfnisse abhdngig sind,
abzugrenzen. Auch sie kénnen Schuldgefihle entwickeln, wenn sie das
Bedirfnis nach Abldsung haben. lhre Eltern standen ihnen immer zur Seite und
sie mdchten sie nicht verlassen. Dennoch bietet das Leben in einer Institution oder
in einer betreuten Wohngemeinschaft Abwechslung und Kontakt. Diese wider-
spriichlichen Gefihle sowohl auf Seiten der Eltern als auch des/r Jugendlichen
kénnen nicht aufgehoben werden, sondern die Auseinandersetzung damit ist Teil
der Ablésung und geschieht sehr individuell.

Fir die Jugendlichen hilfreich kénnen die Teilnahme an betreuten Wochen-
enden oder Ferienkursen sowie Ferien- oder Schnupperaufenthalte in Institutionen
sein (Entlastungsangebote s. 2.2., Adressen s. 9.). Es ist sinnvoll, einen solchen
Ablssungsprozess und den Ubergang stufenweise zu gestalten, da Verdnde-
rungen, insbesondere bei Personen mit mehrfacher Behinderung, auch Angst aus-
|6sen kénnen. Auch Rituale kénnen die Ablésung erleichtern — wie zum Beispiel
ein Fest anlasslich des Austritts aus der Schule oder eine Art «Abschiedsfest»,
wenn die erwachsene Person in eine andere Wohnform zieht.

3.3. VORMUNDSCHAFTLICHE MASSNAHMEN

Im Zusammenhang mit dem Erwachsenwerden eines Kindes mit Mehrfachbe-
hinderung muss auch das Thema der vormundschaftlichen Hilfestellungen er-
wéahnt werden (das Vormundschaftsrecht ist bereits seit langerer Zeit in Revision
und soll durch den Erwachsenenschutz abgeldst werden). Anstelle der Ernennung
eines Vormundes nach der Entmiindigung kann auch die elterliche Sorge
verlangert werden. Eine Entmiindigung sollte eigentlich nur dann eingeleitet
werden, wenn sich die betroffene Person regelmassig selbst geféhrdet oder von
anderen immer wieder ausgeniitzt wird. Wenn die Person von der Familie oder
in einer Institution eng betreut wird, wird empfohlen, von einer Entmindigung
abzusehen. In dem Fall bleiben bei Erwachsenen mit schwerer und mehrfacher
Behinderung in der Regel die Eltern entscheidungsberechtigt. Néheres zum
Thema Vormundschaft s. Broschiire «Unser behindertes Kind wird erwachsen»

(Nr. 1).
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4. ERWACHSENE

Mit dem Erwachsenwerden verbindet sich grundséizlich die Méglichkeit,
selbstbestimmt zu wohnen. Mit der massiven Erhéhung der Ergénzungsleistungen
in der vierten IVG-Revision ist das selbststéindige Wohnen auch fiir Menschen mit
grésserem Assistenzbedarf méglich. Mit dem erhaltenen Betrag kénnen Assistenz-
leistungen eingekauft werden. Personen aus den Kantonen St. Gallen, Basel-Stadt
und Wallis kénnen seit 2006 am Pilotprojekt «Assistenzbudget» teilnehmen. Sie
erhalten ein Assistenzbudget, mit dem sie dem Bedarf entsprechend Unter-
stitzung einkaufen kénnen. Der allféllige Assistenzbedarf von Menschen mit
cerebralen Bewegungsstdrungen ist sehr unterschiedlich und kann verschiedene
Lebensbereiche betreffen. Zu diesen Lebensbereichen gehdren unter anderem
Kérperpflege, Haushaltsfihrung, Tagesstruktur (Ausbildung, Arbeit, Beschéftigung)
sowie der soziale Bereich. Voraussetzungen fiir das selbststéindige Wohnen sind
die Fahigkeiten, selbst Unterstitzung einfordern und soziale Kontakte aufrecht-
erhalten zu kdnnen. Wer Unterstiitzung dabei braucht, eigene Bediirfnisse
mitzuteilen und mit anderen in Kontakt zu treten, ist auf intensivere Betreuung
angewiesen. Auch diesen Personen stehen verschiedene Wohnformen zur Ver-
figung, welche dem Unterstitzungsbedarf und so weit wie méglich den eigenen
Wiinschen entsprechend gewdhlt werden kénnen. In der folgenden Tabelle wird
ersichtlich, welche Wohnformen in welchen Lebensbereichen Unterstiitzung
anbieten.

Zur Tabelle muss festgehalten werden, dass sich die Angebote auch sehr von
Institution zu Institution unterscheiden. Dies gilt insbesondere bei Aussen-
wohngruppen und bei Wohnheimen, welche die Arbeit in einer Werkstatt oder
beispielsweise einem Biirozentrum vorschreiben. Die Aufnahme héngt auch da-
von ab, in wie vielen Bereichen eine Person Unterstiitzung benétigt. Es empfiehlt
sich, sich bei der Wahl einer Institution genau Uber das Angebot zu informieren.
Haufig |8st die Suche nach einer geeigneten Wohnform eine erneute Ausein-
andersetzung mit den F&higkeiten, Bedirfnissen und Grenzen des Kindes aus. Es
kann manchmal schwer fallen einzuschéitzen, welche Unterstiitzung das Kind
wirklich braucht. Hilfreich kann der Austausch mit den Lehrpersonen an der
Schule oder den Betreuungspersonen in der Werkstatt sein. Auskunft geben
dariiber, ob eine Wohnform der Person mit Behinderung entspricht, kann auch
ein «Probewohnen».



(UBERSICHTSTABELLE)

4.1. UNTERSTUTZUNGSBEDARF UND WAHL DER WOHNFORM

Wohnformen

Unter-
stiitzung
in den Bereichen

Selbstverwaltete
Wohngemeinschaften

Wohnen in der eigenen
Wohnung mit Assistenz

Pflege (inkl. Transfer) u.
Kleidung

Essen und Trinken
Haushaltstétigkeiten

Fortbewegung (auch im
Elektrorollstuhl)

Réumliche vu. zeitliche
Orientierung

Tagesgestaliung (Arbeit,
Beschaftigung)

Freizeit
Kommunikation
Soziale Kontakte

Begleitung ausserhalb
der Institution

Begleitung rund um die

Uhr

Uberwachung nachts

vorhanden
vorhanden

vorhanden

nicht vorhanden

nicht vorhanden

nicht vorhanden
nicht vorhanden
nicht vorhanden

nur begrenzt vorhanden

nur begrenzt vorhanden

nicht vorhanden

méglich

vorhanden
nur begrenzt vorhanden

vorhanden

nur begrenzt vorhanden

nicht vorhanden

selten vorhanden
nicht vorhanden
nicht vorhanden

nicht vorhanden

nur begrenzt vorhanden

nicht vorhanden

mdglich
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Aussenwohngruppen,

Wohnheim ohne Tages-

Wohnheim mit Tages-

betreute Wohngemein- | struktur struktur (Beschaftigung,
9 gung

schaften Werkstatt)

ie nach Institution vorhanden vorhanden

je nach Institution vorhanden vorhanden

je nach Institution vorhanden vorhanden

je nach Institution vorhanden vorhanden

je nach Institution je nach Institution vorhanden

je nach Institution nicht vorhanden vorhanden

je nach Institution meist vorhanden vorhanden

je nach Institution je nach Institution vorhanden

vorhanden vorhanden vorhanden

je nach Institution je nach Institution vorhanden

selten vorhanden selten vorhanden vorhanden

selten vorhanden vorhanden vorhanden

Informieren Sie sich immer bei der einzelnen Institution tber die Unterstiitzungs-

angebote. Es bestehen grosse Unterschiede zwischen den Institutionen.
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4.2. WOHNEN BEI DEN ELTERN

Junge Erwachsene mit oder ohne Behinderung ziehen zu unterschiedlichen Zeit-
punkten aus dem Elternhaus aus. Der Zeitpunkt héngt von der Daver der Aus-
bildung, den finanziellen Méglichkeiten, aber natirlich auch sehr stark von den
Bediirfnissen nach Abldsung und Abgrenzung ab. Sofort nach dem Schulausirit
in ein Wohnheim oder in eine eigene Wohnung zu ziehen, stimmt weder fiir alle
jungen Erwachsenen noch fiir alle Eltern (s. hierzu 3.).

Wohnt die erwachsene Person mit Behinderung bei den Eltern, stellt sich die
Frage, ob sie tagsiber einer Tatigkeit (Arbeit, Werkstatt, Beschaftigungsgruppe)
nachgeht. Dies ermdglicht ihr auch soziale Kontakte zu Gleichaltrigen und im
Falle der Arbeit in einer Werkstatt oder der Teilnahme an einer Beschaf-
tigungsgruppe zu anderen Betroffenen. Weitere Méglichkeiten fir soziale
Kontakte sind Sportgruppen, Bildungsclubs, Treffen und Ferienkurse etc. Den
Eltern ermdglichen diese Angebote Entlastung, Zeit fir andere Geschwister und
sich selbst (Entlastungsmoglichkeiten fiir Eltern s. 2.2., Adresslisten s. 9.).

Mit zunehmendem Alter der Eltern muss unweigerlich iber den zukiinftigen
Wohnort des erwachsen gewordenen Kindes nachgedacht werden. Eltern wiin-
schen sich, dass dem erwachsenen Kind auch spéter die notwendige Befreuung
zukommt. Die Sorge um die Zukunft des Kindes kann sowohl bei Eltern als auch
Geschwistern Unsicherheit ausldsen, weshalb die Entscheidung oft aufgeschoben
wird. Es ist jedoch zu empfehlen, sich frihzeitig mit dieser Frage auseinander-
zusetzen, um einen plétzlichen Wechsel infolge Krankheit oder Tod der Eltern zu
vermeiden. Geklart werden muss im Falle der Urteilsunfahigkeit der Person mit
Behinderung ebenfalls, wer in Zukunft die Rolle der Vormundschaft oder des
Beistandes iibernehmen wird (Nd&heres hierzu s. 3.3. und Broschiire «Unser
behindertes Kind wird erwachsen», Nr. 1.

4.3. SELBSTBESTIMMTES WOHNEN

Auch Menschen mit schwerer und/oder mehrfacher Behinderung kénnen mit
Assistenz selbststandig wohnen, wenn sie die Rolle eines/r Arbeitgebers/in
ibernehmen wollen oder kénnen. Andernfalls kénnen sie auch eine Person aus
dem Umfeld, z.B. die Eltern, damit beaufiragen, die Assistenz fiir sie zu organi-
sieren.
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a) Voraussetzungen
Die Rolle als Arbeitgeber/in stellt an den/die Assistenznehmer/in (oder eine
damit beaufiragte Person aus dem Umfeld) Anforderungen in unterschiedlichen

Bereichen:

* Personalkompetenz: es missen geeignete Assistenten/innen gesucht und einge-
stellt werden. Die Entldhnung muss geklart, Anstellungsbedingungen geregelt
werden. Versicherungen missen abgeschlossen sowie Sozialabgaben (AHY,
IV, EO, ALY) entrichtet werden.

* Organisationskompetenz: hierunter fallt das Erstellen eines Dienstplanes, die
Regelung bei Krankheitsausféllen, die Urlaubsplanung oder die Festlegung der
Arbeitsbereiche und -orte.

* Anleitungskompetenz: der/die Assistenznehmer/in ist die Person, die entschei-
det, was, wann und wie etwas zu tun ist. Sie muss die Assistenten/innen bei
der Ausfiihrung der Pflege efc. anleiten kénnen.

* Finanzkompetenz: die Gelder, die von der IV zur Verfigung stehen, missen ein-
geteilt und kontrolliert werden.

Léngst nicht alle Personen mit cerebralen Bewegungsstérungen verfiigen iber
all diese erforderlichen Kompetenzen. Es ist auch denkbar, dass sie den Bereich
Anleitung selbst Gbernehmen, wéhrend die Eltern beispielsweise die Organi-
sation der Assistenz iibernehmen.

Neben diesen Kompetenzen, welche vorwiegend die Anstellung der Assisten-
ten/innen und die Arbeitgeberfunktion betreffen, gehért zum selbststéndigen
Wohnen sicher auch die Pflege sozialer Kontakte. In verschiedenen Erfahrungsbe-
richten wird von Betroffenen erwdhnt, wie wichtig das Aufrechterhalten von Be-
ziehungen, z.B. zu ehemaligen Schulfreunden/innen oder zu den Nachbar/in-
nen, ist oder dass ihnen soziale Kontakte fehlen, wenn sie alleine wohnen. Men-
schen mit cerebralen Bewegungsstdrungen, die eine Mehrfachbehinderung haben,
brauchen héufig Unterstiitzung, um soziale Kontakte zu pflegen. Die Fahigkeiten,
mit anderen zu kommunizieren und mit ihrer Umgebung in Kontakt zu trefen,
kénnen bei ihnen eingeschrénkt sein. Sie kénnen Hilfe brauchen, um ihre Umwelt
verstehen zu kénnen. Fir sie ist das selbststdndige Wohnen deshalb nur mit
Unterstitzung auch im sozialen Bereich sinnvoll. Eine Wohngemeinschaft wére
eine geeignete Alternative, wenn ein selbstbestimmtes Leben gewiinscht wird,
aber Kontaktméglichkeiten vorhanden sein sollen.

Ein Ratgeber, der Informationen iber die Rolle als Arbeitgeber/in gibt, kann

bei der Dachorganisationenkonferenz der privaten Behindertenhilfe (DOK) be-
stellt werden (Tel. 044 201 58 26, www.saeb.ch).

21



b) Miete von Wohnraum

Es ist oft nicht méglich, eine behindertengerechte Wohnung zu finden. Somit
stellt sich die Frage, ob eine Mietwohnung den Bedirfnissen angepasst werden
darf. In Absprache mit dem/r Vermieter/in und bei Vorliegen des schriftlichen
Einverstdndnisses dirfen bauliche Anpassungen vorgenommen werden. Die IV
zahlt einen Beitrag an Umbaukosten, wenn der Umbau der Person ein selbst-
standiges Leben ermdglicht. Zusatzlich werden Hilfsmittel wie Schalter oder
Treppenlifte finanziert, sofern sie die Selbststéndigkeit erhdhen (s. 6.2.).

c) Organisation und Finanzierung der Assistenz :

Es gibt heute unterschiedliche Mdglichkeiten, die Assistenz zu organisieren.
Es kdnnen selbst Assistenten/innen angestellt und finanziert werden. Die Spitex
kann um Assistenzdienste, insbesondere bei besonderen Pflegebedirfnissen,
angefragt werden. Die Leistungen der Spitex werden von der Krankenkasse
finanziert, wobei allerdings nur 240 Stunden j&hrlich vergitet werden. Dies
genigt in der Regel fir Menschen mit schwerer und/oder mehrfacher Behin-
derung nicht. Die Ergénzungsleistungen erméglichen jedoch das Einkaufen
zusétzlicher Assistenz {s. hierzu 6.2.). Natiirlich kann die Assistenz auch Gber
Angehérige und Freunde/innen organisiert werden.

d) Pilotprojekt «Assistenzbudget»

Im Januar 2006 startete das Pilotprojekt «Assistenzbudget» des Bundesamtes
fir Sozialversicherungen (BSV). Es ermdglicht Beziger/innen einer Hilflosen-
entschddigung in den Kantonen Basel-Stadt, Wallis und St. Gallen, statt der
Hilflosenentschadigung und Ergéinzungsleistungen eine Pauschale und ein indivi-
duelles Assistenzbudget zu beziehen (s. 6.2.). Eine Anmeldung firr dieses Projekt ist
noch bis Mitte 2007 méglich (Stand Juni 2006). Interessierte in den drei Kanto-
nen erkundigen sich bei der regionalen [V-Stelle.

Mit dem Versuch méchte das BSV die Vor- und Nachteile eines alternativen
Modells zur Ausrichtung der Hilflosenentschédigung testen. Die Personen mit
Behinderung bestimmen selbst, wie viel Assistenz sie benétigen und wann sowie
von wem sie diese entgegennehmen méchten. Im 2009 wird der Versuch ausge-
wertet. Interessant ist insbesondere die Frage, ob Heimbewohner/innen den
Schritt ins selbststéindige Wohnen machen. Des Weiteren méchte das BSV
ermitteln, ob mit dem Modell des Assistenzbudgets im Vergleich mit dem Wohnen
im Heim Kosten gespart werden kénnen.

Personen, die aktuell in einem Wohnheim leben und gerne am Assistenz-
projekt teilnehmen mé&chten, sind vor eine schwierige Entscheidung gestellt. Was
passiert nach Ablauf des Projektes? Ist eine Riickkehr ins Heim méglich, wenn
das selbststéindige Wohnen nicht gelingt? Unterstiitzung bei der Klarung dieser
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und anderer Fragen erhalten Heimbewohner/innen von der Stiftung Assistenz
Schweiz [Adresse s. 9.).
Néhere Informationen s. www.fassis.net und www.assistenzbudget.ch.

4.4. WOHNHEIM

Viele Erwachsene mit cerebralen Bewegungsstérungen und insbesondere mit
Mehrfachbehinderung wohnen heute in einem Wohnheim. Fir sie kommt ein selbst-
stéindiges Wohnen aufgrund eines hohen Pflege- und Betreuungsbedarfs kaum in
Frage. Heute wird in Wohnheimen zunehmend versucht, die individuellen Wiin-
sche und Bediirfnisse der Bewohner/innen zu beriicksichtigen. Neue Modelle,
welche die Selbstbestimmung der Bewohner/innen ins Zentrum stellen, wurden
entwickelt und umgesetzt. Die Anforderung des. BSV an die Institutionen, ihre
Kunden/innen zu deren Zufriedenheit mit den Angeboten des Heimes zu befra-
gen, unterstitzt diese Entwicklung. Viele Heime bieten auch das Wohnen in
Aussenwohngruppen an, welches ein hdheres Mass an Unabhdéngigkeit von der
Institution ermdglicht.

Aktuell kommen grosse Verénderungen auf die Institutionen zu. Mit Beginn
der Neugestaltung des Finanzausgleiches und der Aufgabenteilung zwischen
Bund und Kantonen (NFA) ab 2008 wird sich der Bund zuriickziehen und die
Verantwortung fiir die Institutionen wird vollsténdig bei den Kantonen liegen.
Dies wird Auswirkungen auf die finanzielle Situation der Heime haben, aber
auch deren Qualitdt beeinflussen sowie sehr wahrscheinlich die Wahl des
Wohnortes weiter einschréinken (Néheres dazu s. unten).

a) Wahl des Heimes

Ist die Entscheidung fir das Wohnen im Heim einmal getroffen, stellen sich
unzéhlige weitere Fragen. Die Vorstellungen der Eltern und ihres/r Sohnes/
Tochter stehen dabei an erster Stelle. Als Stichworte kdnnen genannt werden:
N&he zum Elternhaus, Zusammenarbeit mit den Eltern, Bediirfnisse der Person
mit Behinderung in den Bereichen Pflege, Arbeit, Freizeit oder Therapie, Hinter-
grund des Wohnheimes (z.B. anthroposophische Grundlage), Grésse der
Institution etc. Wohnheime haben jedoch oft eine Warteliste und es empfiehlt
sich, sich frihzeitig zu informieren und sich allenfalls bereits zwei Jahre im
Voraus im bevorzugten Heim anzumelden. Es besteht kein Anspruch auf einen
Wohnplatz in einem Heim der Wahl. Personen mit leichter Behinderung, die
arbeiten kénnen, haben es oft einfacher, aufgenommen zu werden. Dies gilt ins-
besondere firr die Aufnahme in Aussenwohngruppen. Verschiedene Wohnheime
versuchen jedoch, auch Menschen mit hohem Assistenzbedarf das Wohnen in
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Aussenwohngruppen zu erméglichen.

In einigen Heimen wird mit der Aufnahme ins Heim die Arbeit in der internen
Werkstatt oder Beschéaftigung vorausgesetzt. Zu den Arbeitszeiten ist dann keine
Betreuung auf den Gruppen vorhanden.

Wird ein Wohnheim ausserhalb des Wohnkantons ausgesucht, stellt sich die
Frage, ob die Kosten gedeckt sind und wer dafiir autkommt. Diese Frage wird
durch die NFA vermutlich erst recht gestellt werden misssen. Abkommen
zwischen einzelnen Kantonen existieren jedoch bereits oder sind in Diskussion.

Menschen mit zusétzlichen psychischen Schwierigkeiten und Verhaltens-
problemen gelten oft als «untragbar». Die Suche nach einem Wohnplatz ist
schwierig. In einigen Kantonen gibt es Abkommen zwischen den Institutionen,
dass auch ein bestimmter Anteil an Bewohner/innen mit schwerer Behinderung
aufgenommen werden muss. Allgemein kann festgehalten werden, dass die
Versorgung dieser Personen bisher ungeniigend geregelt ist.

Bei der Wahl des Wohnheimes hilfreich sind neben Schnupperaufenthalten
das Leitbild und das Konzept der Institution. Das Leitbild gibt Auskunft Gber
Leitgedanken und Ziele. Das Konzept ist konkreter und beinhaltet Aussagen zu
Verantwortlichkeiten, Betreuungsangebot, Beschaftigungsmdglichkeiten, Stellen-
plan, Einbezug der Angehérigen efc. Wichtige Aspekte, die darin ebenfalls ent-
halten sein sollten, sind der Umgang mit Sexualitét und Gewalt sowie der Schutz
der Privatsphére. Detaillierte Informationen und Regelungen enthélt dann der
Wohnstéttenvertrag bzw. Pensionsvertrag, welcher bei Heimeintritt abgeschlossen
wird (s. unten).

Bei der Suche nach einem Wohnplatz in Institutionen kann die Internet-Daten-
bank WABE hilfreich sein (www.wabe.ch). Daneben gibt es wenige Organisa-
tionen, welche bei der Suche Unterstitzung leisten (s. 9.).

b) Grundlagen/Rechte

Bei der Aufnahme in eine Institution wird ein Pensions- oder Wohnstdt-
tenvertrag abgeschlossen. Darin sind die leistungen des Heimes betreffend
Pflege und Betreuung, Bildung und Arbeit festgehalten. Fir diese Leistungen
entrichtet der/die Pensiondr/in eine Pensionstaxe. Das BSV hat vor einigen
Jahren quadlitative Bedingungen erstellt, welche fiir den Anspruch auf Betriebs-
beitrdge erfiillt sein missen. Diese fliessen in den Vertrag mit ein. Darunter fallt
beispielsweise auch das Recht auf ein Einzelzimmer. Mit der Umsetzung der
NFA gelten diese qudlitativen Bedingungen jedoch nicht mehr. Hingegen gibt
das IFEG die Rahmenbedingungen vor (Bundesgesetz iiber die Institutionen zur
Férderung der Eingliederung invalider Personen). Die Kantone sind verpflichtet,
sich wahrend dreier Jahre fiir die Erhaltung der Qualitét einzusetzen und eigene
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Gesetze und Konzepte zu verabschieden. Von der Interessengemeinschaft
«Umsetzung NFA» (ein Projekt von DOK, CURAVIVA, INSOS sowie Integras)
wurden bereits Leitsatze fir die Ausarbeitung der kantonalen Behinderten-
konzepte und Gesetze erarbeitet. Ob die Kantone diese ibernehmen werden, ist
iedoch zur Zeit (Juni 2006) noch offen.

Folgende Aspekte missen im Pensions- oder Wohnstéttenvertrag festgehalten
werden:

e Leistungen der Wohnstétte betreffend Unterkunft, Essen, Pflege, Betreuung,

Offnungszeiten der Institution und besonderen persénlichen Hilfestellungen bei
Bedarf. Ganz wichtig ist die Regelung der Ferien und Wochenenden. Einige
Heime machen Betriebsferien, andere schreiben vor, an welchen Wochenenden
der/die Bewohner/in im Heim bleiben muss bzw. an welchen er/sie die Eltern
besuchen kann. Grundsatzlich gilt, dass der Austrittstag (Ferienbeginn) nicht als
Aufenthaltstag gilt und die Leistungen der IV an diesem Tag somit an die Per-
son mit Behinderung gehen. Der Eintrittstag (Riickkehr nach Ferien) gilt hin-
gegen als Aufenthaltstag.
Wahrend der Ferien verlangt das Heim eine Reservationstaxe, welche sehr
unterschiedlich sein kann. Besonders festgelegt werden muss die Reservations-
taxe bei ungeplanter Abwesenheit (z.B. bei einem Spitalaufenthalt). Festge-
halten werden muss nach den Bedingungen des BSV auch, ob das Heim seinen
Bewohner/innen Bildungskurse oder Ferien anbietet oder wie Transporte fir
externe Kurse oder Freizeitaktivitdten finanziert werden. Unter die Leistungen
der Wohnstétte fallt auch das Taschengeld, dessen Hohe im Vertrag schriftlich
abgemacht wird (kantonal unterschiedlich hoch festgelegt).

* Verpflichtungen des/r Klienten/in: der/die Bewohner/in verpflichtet sich, sich
an die Hausordnung zu halten und eine Pensionstaxe zu entrichten. Diese wird
im Vertrag festgehalten. Zusétzliche kollektive Angebote (wie Ferien mit der
Wohngruppe) missen zum Teil ergéinzend bezahlt werden. Oft besteht auch
eine Verpflichtung, an der Beschéftigung teilzunehmen oder in der angeglie-
derten Werkstatt zu arbeiten.

e Im Vertrag geregelt sind ebenfalls die Mitwirkungs- und Beschwerderechte der
Personen mit Behinderung. In der Schweiz ist Mitbestimmung in Form von
Heimbeirdten selten vorgesehen. Das BSV schreibt jedoch seit der Einfihrung
der qualitativen Bedingungen die Méglichkeit einer gewissen Mitwirkung sowie
das Vorhandensein einer unabhdngigen Beschwerdeinstanz vor. In der Regel
miissen die Bewohner/innen die Beschwerden an die Heimleitung richten.

e Teil des Vertrages bildet auch die Regelung der Versicherungen. Besonders
wichtig beim Eintritt in eine Institution ist das Vorhandensein einer Haftpflicht-
versicherung. Diese kann meistens Uber die Institution abgeschlossen werden.

* Geregelt ist ebenfalls eine dllféllige Vertragsauflésung (Kindigung, Heimaus-
tritt). Vereinbart werden die Kiindigungsfrist und mégliche Griinde fir eine
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Kiindigung. Ist der Aufenthalt mit der Arbeit in der Werkstatt verbunden, erfolgt
in der Regel bei der Pensionierung ein Austritt. Aber auch eine bedeutende
Verschlechterung des Gesundheitszustandes mit entsprechend héherem Pflege-
bedarf sowie psychische Probleme kénnen mégliche Griinde fiir eine Kindi-
gung sein. Veriragsénderungen (z.B. Erhdhung des Pensionspreises, Gruppen-
wechsel) sind in der Regel ebenfalls nur unter Einhaltung der Kindigungsfristen
mdglich.

Unabhéngig vom Vertrag gelten auch im Wohnheim die grundlegenden
Personlichkeitsrechte. Gewisse Einschrénkungen sind allerdings auf Grund des
Zusammenlebens in Kauf zu nehmen. Dennoch hat die Person das Recht auf ihre
Privatsphére. Damit verbunden sind der Schutz vor Hausfriedensbruch (unbefug-
tes Betreten des persdnlichen Zimmers), einer Verletzung des Schrifigeheimnisses
(Offnen der Briefpost) sowie der Preisgabe von vertraulichen informationen
(Berufsgeheimnis). Bei Menschen mit schwerer und mehrfacher Behinderung ist
die strikte Einhaltung dieser Aspekte schwierig, da sie in allen Bereichen des
Alltags auf Unterstiitzung angewiesen sind. Die Wirde des Menschen muss
jedoch in jedem Fall respektiert werden. Erwéhnt werden soll hier auch das
heikle Thema der sexuellen Ubergriffe von und gegeniiber Menschen mit Behin-
derung (Adresse einer Fachstelle s. 9.).

¢) Finanzierung

Die Kosten fiir einen Aufenthalt in einer Institution werden durch die Rente, die
Hilflosenentschadigung und Ergénzungsleistungen (s. 6.2.) sowie bis Ende 2007
durch indirekte Beitrége von Bund und Kanton an die Institutionen (sog. Betriebs-
beitréige) gedeckt. Mit der Annahme der NFA wird die Finanzierung ab 2008
neu geregelt. Der Bund zieht sich vollsténdig aus der Finanzierung der Institu-
tionen zuriick. Bau- und Betriebsbeitréige sind dann von den Kantonen zu iber-
nehmen. Welche Auswirkungen die Kantonalisierung haben wird, ist zum jetzi-
gen Zeitpunkt noch nicht abzuschétzen. Es ist jedoch anzunehmen, dass die kan-
tonalen Unterschiede weiter zunehmen werden. Diese Unterschiede kdnnten z.B.
die Regelung von Ferien oder den Betrag des Taschengeldes genauso wie die
Qualifikation des Personals und den Betreuungsschliissel betreffen.
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4.5. ALTERNATIVEN ZUM «KLASSISCHEN» HEIM

Es gibt heute fir Menschen mit Behinderung nicht nur die Méglichkeit, selbst-
sténdig oder in einem «klassischens Wohnheim zu leben, sondern es existieren
mittlerweile viele verschiedene Wohnformen mit unterschiedlichem Betreuungs-
und Pflegeangebot. In einem «klassischen» Heim wird eine Person rund um die
Uhr intensiv betreut. Eine Tagesstruktur sowie Freizeitangebote sind vorhanden.
Nevere Wohnformen méchten der Selbstbestimmung mehr Platz einréumen und
ermdglichen mehrheitlich relativ selbststéindigen Personen bei Bedarf Unfer-
stitzung. Sie bieten in der Regel keine Tagesstrukiur an. Im Gegensatz zu vielen
«klassischen» Wohnheimen handelt es sich hierbei um Wohnformen mit kleineren
Einheiten. Ebenso wird hdufig Wert gelegt auf Integration, d.h. Wohnen mitten
im Dorf oder der Stadt und nachbarschaftliche Kontakiméglichkeiten. Auch fiir
Menschen mit schwerster Behinderung und grossem Assistenzbedarf ist das
Wohnen in einem Quartier mit anderen Mitmenschen méglich. Denkbar sind
folgende Wohnformen:

* (integrative) Wohngemeinschaften,

e verschiedene Einzelwohnungen in einer Uberbauung mit organisierter Assistenz,
* Unterstiitzung durch Nachbarschaftshilfe oder

e von Betroffenen selbst verwaltete Wohnhduser.

Als Beispiele kénnen das Mooshuus, das IWB und das unternehmen@home
genannt werden:

a) Mooshuus

Das Mooshuus in Moosseedorf entstand 1986 und ist ein Selbsthilfeprojekt,
das von Menschen mit Behinderung geplant worden ist und bis heute auch ge-
leitet wird. Im Mooshuus wohnen 12 Menschen mit einer schweren kérperlichen
Behinderung, welche ihre Tagesstruktur selbststéndig gestalten und ihr Leben
selbstbestimmt filhren. Im Mooshuus erhalten sie die notwendige Assistenz durch
ein Team, das von ihnen selbst angestellt wird.

b) IWB (integriertes Wohnen fiir Behinderte)

Das IWB ist ein Wohnangebot in der Stadt Ziirich und richtet sich vorwie-
gend an Menschen mit schwerer Kérperbehinderung, welche einen hohen Assis-
tenzbedarf haben. Es handelt sich um kleinere Wohneinheiten. Eine der vier Wohn-
gruppen besteht aus Menschen mit und ohne Behinderung. Die Bewohner/innen
missen in der Lage sein, ihre Tagesstruktur und Freizeit selbststéndig zu organisie-
ren. Es wird somit keine Tagesstruktur und Begleitung in der Freizeit angeboten.
Wichtige Leitgedanken sind die Integration in die Gesellschaft und Gemein-
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schafilichkeit, aber eben auch Individualitét und Selbstbestimmung. Das IWB ist
als Verein organisiert. Im Vorstand nehmen auch Bewohner/innen mit Behinde-
rung Einsitz.

c) unternehmen@home

Das im Herbst 2005 in Basel erdffnete unternehmen@home wurde von der
Vereinigung Cerebral Basel ins Leben gerufen und erméglicht Menschen mit
hohem Assistenzbedarf das Wohnen in unterschiedlichen Wohnformen und in
einer normalen Wohnsiedlung. Es bietet in zwei Kerngemeinschaften je sechs
Platze fir Menschen mit hohem Pflege- und Betreuungsbedarf in allen Bereichen
des tdglichen Lebens. Fiir Bewohner/innen, die selbststéindig leben méchten und
in der Lage sind, bei Bedarf Unterstitzung einzufordern, stehen 2 — 4 Plétze in
so genannten Servicewohnungen zur Verfiigung. Die Servicewohnungen sind fir
Personen gedacht, die weiterhin Anschluss an die Kerngemeinschaften wiin-
schen. Es fallt ihnen (noch) schwer, selbststéndig Kontakte zu pflegen. In den
beiden Aussenwohnungen leben Menschen, die sich ihre Assistenz weitgehend
selbststandig organisieren und in der Freizeit sowie im sozialen Bereich kaum
auf Unterstiitzung angewiesen sind. Dieses Angebot an unterschiedlichen Wohn-
formen in einer Institution erméglicht, dass die Bewohner/innen trotz Verdnde-
rungen im Assistenzbedarf (Erwerb neuer Féhigkeiten, Zunahme der Beeintréch-
tigung) in der gleichen Institution bleiben kénnen. Die Integration in eine normale
Wohniiberbauung schafft Kontakte zwischen Menschen mit und ohne Behinde-
rung.
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5.

WOHNEN IM ALTER

Die Lebenserwartung von Menschen mit Behinderung nahm in den letzten
Jahren zu. Fir sie missen entsprechend ihren Bedirfnissen geeignete Wohn-
formen geschaffen werden. Die Bedirfnisse aller Menschen veréndern sich im
Laufe des Lebens. Heute verbinden wir mit dem Lebensabschnitt nach der
Pensionierung unter anderem mehr freie Zeit fir Hobbys und soziale Bezie-
hungen sowie fiir Ruhe und Erholung. Zum Alterwerden gehért jedoch oft auch
eine Abnahme von Féhigkeiten in unterschiedlichen Bereichen. Hér- oder
Sehstdrungen und Gedéchtnisprobleme kdnnen als Beispiele genannt werden.
Auch die motorischen Féhigkeiten kdnnen abnehmen. Dies gilt fir Menschen mit
cerebralen Bewegungsstdrungen besonders. Viele berichten bereits ab 35 Jahren
von zunehmender Midigkeit, Schmerzen und zusétzlichen kérperlichen Ein-
schrdnkungen. Néheres s. Broschiire «Cerebrale Bewegungsstérungen im Er-
wachsenenalter: Neue Herausforderungen» (Nr. 2).

Menschen mit Behinderung wiinschen sich, in ihrem gewohnten Umfeld alt
werden zu kdnnen und bei Bedarf die notwendige Pflege und Unterstiitzung zu
erhalten. Die Eltern auf der anderen Seite werden mit der Frage konfrontiert, was .
mit ihrem Kind passieren wird, wenn sie nicht mehr in der Lage sein werden fiir
es zu sorgen. Sie wiinschen sich die Sicherheit, dass ihr Kind auch in Zukunft die
notwendige Betreuung erhalten wird. Einige Heime fiir Menschen mit Behinde-
rung ermdglichen ihren Bewohner/innen die Pflege bis zum Llebensende. In
anderen jedoch kann dies nicht geleistet werden. Fir Eltern und Befroffene
bedeutet dies Unsicherheit. Auch wenn eine Person selbststéndig wohnt und zum
Teil schon frih mehr Assistenz bendtigt, kann die Sorge um die Zukunft Angst
und Unsicherheit auslésen.

Es ist jedoch nicht nur die oft hdhere Pflegebediirftigkeit, welche Anpassungen
erforderlich macht, sondern es entstehen mit der Pensionierung (d.h. in der Regel
mit dem Austritt aus der Werkstatt) auch andere zentrale Bediirfnisse. Soziale
Kontakte zu Arbeitskollegen/innen fallen weg und missen durch andere ersetzt
werden. Der Verlust von Angehérigen verkleinert das soziale Netz ebenfalls.
Neue Freizeitangebote werden notwendig, z.B. ein Seniorenclub. Im Alltag muss
jedoch auch eine Beschaftigungsmdglichkeit vorhanden sein. Gerade in den
Alliagsverrichtungen (Pflege, Ankleiden, Haushalt etc.) kann und soll Selbst-
stindigkeit so weit wie mdglich erhalten werden. Wichtig ist auch die persén-
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liche Auseinandersetzung mit dem Alter, Krankheit oder Sterben. Insbesondere
Menschen mit Mehrfachbehinderung brauchen hierbei Unterstitzung. Fir sie ist
es schwieriger, Verdnderungen einzuordnen. Der Ausstieg aus der Werkstatt
oder Beschéftigungsgruppe sollte langsam und stufenweise erfolgen. Ein Fest zur
Pensionierung und Besuche in der ehemaligen Werksiatt kénnen eine gute M3g-
lichkeit sein, sich langsam von dieser Lebensphase zu 16sen. Héufig bekommen
auch Erinnerungen an frithere Erlebnisse einen neuen Stellenwert, wéhrend
neuere Erlebnisse in den Hintergrund riicken. Es kann hilfreich sein, gemeinsam
mit den Angehérigen ein Erinnerungsbuch zu gestalten, denn sonst kdnnen
Erinnerungen verloren gehen. Gerade Menschen mit eingeschrénkter sprach-
licher Fahigkeit kdnnen diese selbst nicht wiedergeben. Ebenso kdnnen be-
sondere Verhaltensweisen auftreten. Bei Menschen (mit Behinderung) im Alter
wird es darum gehen, diese Verhaltensweisen zu verstehen und zu akzeptieren.

5.1. MOGLICHE WOHNFORMEN IM ALTER

Es gibt in der Schweiz bereits unterschiedliche Angebote fiir dlter werdende
Menschen mit cerebralen Bewegungsstdrungen, welche sich je nach Betreuungs-
und Pflegebedarf unterscheiden. Einfluss auf die Wahl der Wohnform im Alter
hat unter anderem die Schwere der Behinderung. Liegt eine Mehrfachbe-
hinderung mit Einschrénkungen in unterschiedlichen Bereichen vor und kommen
jetzt altersbedingte Pflegebedirfnisse hinzu, muss die Wohnform den hohen
Pflege- und Betreuungsbedarf erfiillen kénnen. Wesentlich fir die Entscheidung
der Wohnform im Alter ist ebenfalls die bisherige Wohnsituation.

Personen, die selbststindig wohnen und nun auf mehr oder zum ersten Mal
auf Unterstitzung angewiesen sind, kdnnen zuerst einmal ihre Assistenz (z.B. bei
gesundheitlichen Problemen iber Spitex) entsprechend dem Mehrbedarf erhs-
hen, damit ein selbststandiges Leben weiterhin méglich bleibt. Manchmal schrén-
ken sich jedoch mit der zunehmenden Abhéngigkeit auch die Méglichkeiten,
soziale Kontakte zu pflegen, ein und es besteht die Gefahr der Vereinsamung. In
dem Falle kann es sinnvoll sein, einen Platz in einer Wohngemeinschaft oder
einem Wohnheim fir Menschen mit Behinderung zu suchen. Ab 50 wird es
wahrscheinlich schwierig, einen solchen Platz zu finden und es muss eher ein
Pflegeheim fiir alte Menschen gewd&hlt werden. Es kann natiirlich auch sein, dass
die Person mit Behinderung lieber in ein Altersheim zieht als in ein Behinder-
tenheim. Allerdings sind Altersheime héufig nicht auf die Aufnahme von Men-
schen mit mehrfacher Behinderung vorbereitet.
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In einigen Wohnheimen ist der Aufenthalt mit der Mitarbeit in der Werkstatt
verknipft. Spatestens ab 64 bzw. 65 miissen Fraven bzw. Ménner mit Behinde-
rung aus der Werkstatt austreten und werden pensioniert. Aufgrund gesund-
heitlicher Probleme kann der Austritt auch frisher stattfinden. Zum Teil gibt es in
den mit der Arbeit in der Werkstatt verkniipften Institutionen Angebote fiir
pensionierte Bewohner/innen wie ein Stéckli, in dem die élteren Menschen
zusammen wohnen. In anderen Wohnheimen steht ein Wechsel in ein anderes
Wohnheim an. Aber es gibt auch Institutionen, die ihre Bewohner/innen bis zu
deren Tod pflegen und betreuen, sei es in Gruppen mit Personen unterschied-
lichen oder gleichen Alters. Dies héngt vor allem von den Wiinschen nach
Aktivitdt oder Ruhe der élteren Person mit Behinderung ab. Einige é&ltere Per-
sonen schétzen das Zusammenleben mit jingeren, wéhrend andere ruhigere
Aktivitéiten bevorzugen oder sich durch laute Musik etc. gestdrt fihlen.

Zum Teil fihren ein zu hoher Pflegeaufwand oder medizinische Pflegebe-
dirfnisse zur Einweisung in ein Pflegeheim, weil die ndtige Pflege nicht mehr ge-
leistet werden kann. Fir Menschen mit Behinderung, die bereits im frilhen Alter
(z.B. mit 50) auf besondere Massnahmen angewiesen sind, stellt ein Pflegeheim
aber kaum der geeignete Ort dar, da die Bewohner/innen eines Pflegeheims
durchschnittlich beim Eintritt bereits iber 80 Jahre alt sind.
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6. LEISTUNGEN DER INVALIDENVERSICHERUNG (IV)

6.1. LeiSTUNGEN DER |V BEI KINDERN

Damit Eltern fiir ihr Kind mit Behinderung Leistungen der Invalidenver-
sicherung erhalten, muss eine Anmeldung bei der IV-Stelle des Wohnkantones
eingereicht werden. Das entsprechende Formular erhalten Eltern bei den kanto-
nalen IV-Stellen.

Folgende Leistungen kénnen — entsprechend dem behinderungsbedingten
Mehrbedarf — im Kindesalter beantragt werden:

a)  Hilflosenentschadigung (HE)

b) Intensivpflegezuschlag (IPZ)

c) Hilfsmittel im Wohnbereich

d)  Umbau der Wohnung

Diese Leistungen werden entsprechend der Schwere der Behinderung bzw.
der behinderungsbedingten Mehrkosten ausgerichtet. Die Hilflosenentschédigung
und der Intensivpflegezuschlag werden gewdhrleistet, um den Eltern das Ein-
kaufen von Assistenz (Entlastung) zu ermdglichen. Die folgenden Ausfihrungen
enthalten nicht alle Leistungen der IV, sondern nur diejenigen, welche Einfluss auf
den Wohnbereich haben (weitere Leistungen der IV im Kindesalter sind in der
Broschiire «Unser Kind hat cerebrale Bewegungsstdrungen», Nr. 3, beschrieben).

Im Rahmen des BSV-Pilotprojektes «Assistenzbudget» ist die Finanzierung
anders geregelt. Auch dazu finden Sie unten einige Informationen.

a) Hilflosenentschédigung (HE)

Die Hilflosenentschédigung kann bereits nach der Geburt eines Kindes mit
Behinderung angefordert werden. In den meisten Féllen besteht eine Wartezeit
von einem Jahr, bis die Leistung bezahlt wird. Nur ausnahmsweise wird die HE
ohne Wartezeit ausbezahlt. Dies gilt jedoch nur im Falle einer sehr schweren
Behinderung mit einem erheblichen Pflegeaufwand.

Die Hilflosigkeit eines jingeren Kindes wird eingeschétzt, indem der Mehrbe-

darf an Hilfeleistung und persénlicher Uberwachung im Vergleich zu einem Kind
ohne Behinderung ermittelt wird. Mitarbeiter/innen der IV-Stelle oder der Pro
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Infirmis kléren ab, wie viel Hilfe das Kind fir die téglichen Lebensverrichtungen

braucht. Dabei werden folgende sechs Bereiche betrachtet:

® An- und Ausziehen,

* Aufstehen, Abliegen und Absitzen,

e Essen,

* Kérperpflege,

* Verrichten der Notdurft und

* Fortbewegung im und ausserhalb des Hauses, Pflege von gesellschaftlichen
Kontakten.

Des Weiteren wird abgeklért, ob das Kind eine dauernde persénliche Uber-
wachung benétigt. Die bendtigle Uberwachung wird wiederum mit derjenigen,
die auch ein gleichaltriges Kind ohne Behinderung benétigt, verglichen.

Es werden drei Kategorien von Hilflosigkeit unterschieden:

® schwere Hilflosigkeit: das Kind ist in allen sechs Bereichen und trotz Abgabe von
Hilfsmitteln auf Unterstiitzung angewiesen. Ebenso benétigt es persénliche Uber-
wachung.

* mittelschwere Hilflosigkeit: Das Kind ist in mindestens vier Bereichen auf Hilfe
angewiesen. Bei Bedarf an dauernder Uberwachung geniigt bereits ein Unter-
stitzungsbedarf in nur zwei Bereichen.

¢ leichte Hilflosigkeit: Das Kind bendtigt in mindestens zwei Bereichen Hilfe oder
dauernde persénliche Uberwachung oder sténdige und besonders aufwéndige
Pflege.

Die Beitréige der HE wurden ab dem 1.1.2004 verdoppelt. Dies gilt aber
nur, wenn das Kind bei den Eltern wohnt.

Hilflosenentschédigung fir Minderjéhrige (HE)

Grad der Hilflosigkeit Institution zuhause bei den Eltern
schwer Fr. 28.70/Tag Fr.  57.40/Tag
Fr. 860.00/Mt. Fr. 1'720.00/Mt.

mittel Fr. 18.00/Tag Fr.  36.00/Tag
Fr. 538.00/Mt. Fr. 1'075.00/Mt.

leicht Fr. 7.20/Tag Fr. 14.40/Tag
Fr. 215.00/Mt. Fr. 430.00/Mt.
(Stand 2006)
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Wohnt das Kind in einem Wohnheim, geht der Betrag der HE mit ihm mit. An
Tagen, an denen sich das Kind im Schulheim, Ferienheim oder in einer Pflege-
familie aufhdlt, gilt der einfache Betrag. Von der IV wird zusétzlich ein Kostgeld-
beitrag von Fr. 56.— pro Tag bezahlt. Wenn das Kind einzelne Tage im Wohn-
heim verbringt, werden die Beitrdge entsprechend angepasst. Der Eintrittstag
(z.B. der Sonntag nach Riickkehr aus dem Wochenende) gilt als Aufenthaltstag.
Der Austrittstag (z.B. der Freitag) gilt hingegen nicht als Aufenthaltstag in der
Institution, d.h. die HE wird den Eltern ausbezahlt.

b) Intensivpflegezuschlag (IPZ)

Kinder, die bei den Eltern leben und eine besonders intensive Betreuung be-
nétigen, erhalten zusétzlich zur Hilflosenentschadigung einen Intensivpflege-
zuschlag. Lebt das Kind im Wohnheim, wird kein Intensivpflegezuschlag
gewdihrt. Die Héhe des IPZ ist abhéngig von der Dauer der téglichen Betreuung.
Der Anspruch besteht fiir Kinder, die mindestens vier Stunden téglich intensive
Betreuung bendtigen. Als intensive «Betreuung» zdhlen:

* Massnahmen der Behandlungspflege (z.B. Physio- oder Ergotherapie),

* Massnahmen der Grundpflege {z.B. Ankleiden, Hilfe beim Essen oder Toiletten-
gang, wobei nur der Mehraufwand gegeniiber einem Kind ohne Behinderung
angerechnet wird) sowie

® Begleitung zu Arzt und Therapiebesuchen.

Nicht angerechnet werden p&dagogische Massnahmen. Bedarf ein Kind einer
infensiven, behinderungsbedingten Uberwachung (z.B. als Folge seiner Epilep-
sie), so besteht ebenfalls ein Anspruch auf einen IPZ.

Intensivpflegezuschlag (IPZ, fiir intensive Betreuung fir Minderjchrige)

Bei Betreuungsaufwand von mind. 8 Std. taglich Fr.  43.00/Tag
Fr. 1'290.00/Mt.

Bei Betreuungsaufwand von mind. 6 Std. taglich Fr.  28.70/Tag
Fr. 860.00/Mt.

Bei Betreuungsaufwand von mind. 4 Std. téglich Fr.  14.40/Tag

Fr. 430.00/Mt.
(Stand 2006)
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c) Hilfsmittel im Wohnbereich
Hilfsmittel erleichtern die Pflege und kénnen Selbststéindigkeit ermdglichen.
Folgende Hilfsmittel, die im Wohnbereich zum Einsatz kommen, werden von der
IV finanziert:
* WC-, Dusch- und Trockenanlagen sowie Zusétze zu bestehenden Sanitérein-
richtungen (z.B. Duschstuhl, Badewannensitze oder WC-Sitzerhéhungen),
¢ Badelifter,
* Krankenheber,
o Elektrobetten,
* angepasste Sitzstiihle oder Gurten,
* Pflegeartikel wie Windeln, Betteinlagen, Essldtze etc. sowie
* Umweltkontrollen wie Schalter zur Bedienung von elekirischen Geréten, Tiréffner
oder Steuergerdte zur Bedienung eines Telefons.

Wird ein Elekirobett selbst angeschafft, Gbernimmt die IV einen Beitrag von
Fr. 2'500.-. Ansonsten erfolgt die Abgabe iber eine Mietstelle. Auch die
Stiftung Cerebral verfigt Gber Elekirobetten [Adresse 5.9.). Ebenso kénnen Pflege-
artikel bei der Stiftung Cerebral bestellt werden. Sie rechnet dann direkt mit der
IV ab (sie benétigt dazu eine Kopie der IV-Verfigung).

Fir die Finanzierung eines Hilfsmittels ist in der Regel eine érztliche Verord-
nung notwendig. Die IV erlésst anschliessend eine Verfigung. Umweltkontrollen
(wie z.B. Schalter zur Tiréffnung oder zur Bedienung von Elekirogerdten) werden
nur finanziert, wenn sie einen wesentlichen Beitrag zur Gewinnung von Selbst-
standigkeit des Kindes/Jugendlichen darstellen. Bei Umweltkontrollen muss die be-
troffene Person, eine Betreuungsperson, die Ergotherapeutin oder Logopédin bei
der IV einen Antrag stellen, in welchem die Notwendigkeit des Hilfsmittels gut
begriindet wird. Dem Antrag wird die Offerte des Hilfsmittelanbieters beigelegt.

Wenn die Anschaffungskosten nicht hdher als Fr. 400.~ oder das Hilfsmittel
nicht mehr von anderen Personen gebraucht werden kann, gilt dieses als Eigentum.
Teurere Hilfsmittel werden nur leihweise abgegeben. Die Abgabe lguft Gber die
zusténdige Regionalstelle der Hilfsmittelberatung fiir Behinderte (SAHB, Adresse
s. 9.). Wird ein Hilfsmittel auf eigene Kosten angeschafft, leistet die IV eine
einmalige Entschadigung. Reparatur, Anpassung und Erneverung der Hilfsmittel
werden — in vorgegebenem Rahmen — ebenfalls von der IV ibernommen.

d) Umbau der Wohnung

Ein Kind mit Kdrperbehinderung méchte sich zuhause so selbststéndig wie mog-
lich bewegen kénnen. Oft sind Anpassungen notwendig. Bauliche Anderungen
erleichtern auch die Unterstitzung durch die Eltern (insbesondere Pflege und Trans-
fer). Die IV entrichtet Baubeitrdge sowohl fir Anderungen beim Eigenheim als
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auch bei Mietwohnungen. Vor dem Umbau empfiehlt es sich, die Dienste einer Bau-
beratungsstelle in Anspruch zu nehmen (Adressen s. 9.). Gemeinsam kénnen Um-
setzung und Finanzierung geplant werden. Bei Mietwohnungen ist zudem die
schrifiliche Bewilligung des/r Vermieters/in einzuholen. Es muss geregelt werden,
ob die Anpassungen beim Auszug wieder riickgéngig gemacht werden missen.
In dem Falle kann es aus finanziellen Griinden sinnvoll sein, um die schriftliche Zu-
sicherung einer minimalen mehrighrigen Vertragsdaver zu bitten. Die IV kommt je-
doch unter gewissen Bedingungen auch fir die Kosten der Wiederherstellung auf.

Folgende baulichen Anderungen werden von der IV mit einem Beitrag unter-
stitzt:
* Anpassung von Bade-, Dusch- und WCR&umen,
* Versetzung oder Enffernen von Trennwdnden,
e Verbreitern oder Auswechseln von Tirschwellen,
« Enffernen von Tirschwellen und Erstellen von Schwellenrampen,
¢ Anbringen von Haltestangen, Handléufen und Zusatzgriffen und
* Bau von Rampen, wenn die Wohnung sonst nicht verlassen werden kann.

Wie hoch die Beitrége sind, muss im Einzelfall mit der Hilfsmittelberatung fir Be-
hinderte (SAHB) geklart werden (Adresse s. 9.). Wird ein Eigenheim neu gebaut,
tbernimmt die IV nur die Kosten fir Haltestangen, Handléufe und Zusatzgriffe.

¢) Finanzierung im Rahmen des Pilotprojekts «Assistenzbudget»

Im 2006 startete das Pilotprojekt des BSV in den Kantonen Basel-Stadt, St. Gal-
len und Wallis. Die teilnehmenden Personen erhalten eine Pauschale sowie ein
individuelles Assistenzbudget, mit dem sie die bendtigten Hilfestellungen selbst
einkaufen kénnen. Auch Kinder und Jugendliche kdnnen am Pilotprojekt teilneh-
men. Eine Anmeldung ist noch bis Mitte 2007 bei der zusténdigen IV-Stelle
méglich {Stand Juni 2006). Das Assistenzbudget wird anhand der notwendigen
Leistungen in den sechs folgenden Bereichen berechnet:

e im Bereich alltégliche Lebensverrichtungen (z. B. Ankleiden, Kérperpflege oder
Essen),

e im Bereich Haushaltsfihrung (z. B. Wohnungspflege, Einkauf oder Weéische),

eim Bereich gesellschafiliche Teilhabe und Freizeitgestaltung (z. B. Pflege von
Haustieren, Kultur oder Sport),

e im Bereich Pflege (z. B. Bewegungsiibungen, Inhalieren oder medizinische Be-
handlungspflege),

e im Bereich Bildung, Arbeit und Kinderbetreuung (z. B. integrierte Schule, Weiter-
bildung oder Kindererziehung) und

e in Form von Présenz (z. B. Uberwachung bei kinstlicher Beatmung oder Nacht-
dienst).
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Die zusténdige IV-Stelle ermittelt den durchschnittlichen téglichen Bedarf in
jedem Bereich und berechnet anhand der Vergitungsansatze das Assistenz-
budget. Dabei gibt es jedoch einen festgelegten Héchstbetrag. Ausbezahlt wird
der Betrag monatlich im Voraus.

Die folgende Tabelle zeigt auf, wie hoch die Beitrége firr Kinder und Jugend-
liche sein kdnnen. Dabei wird im Sinne eines Beispiels davon ausgegangen, dass
das Kind tagsiiber eine Sonderschule besucht (Abzug von 5 — 25%) und Unter-
stitzung in zwei Lebensbereichen (Pflege und tégliche Lebensverrichtungen)
benétigt.

Assistenzbudget fiir Kinder und Jugendliche (Berechnungsbeispiel)
Die Betréige verstehen sich pro Monat.

Behinderungsgrad leicht mittel schwer
Assistenz-

pauschale Fr. 300.00 Fr. 600.00 Fr. 900.00
Assistenzbudget  Fr.  900.00 Fr. 1800.00 Fr. 2'700.00

(Beispiel: Assistenz-
pauschale mal 1.5
mal 2 lebensbereiche)

Uberwachung Fr. 800.00 Fr. 800.00 Fr. 800.00
{100.00 pro Tag) {an Schuliagen wird keine Uberwachung ausbezahlt)

Nachtdienst Wird nur bei schwerer Hilflosigkeit gewéhrt Fr. 1'500.00

Abziige bei Aufent-
halt in TagesstrukturFr.  200.00 Fr. 400.00 Fr. 600.00
(Abzug 5 - 25%) (bei 20 Schultagen)

Total Fr. 1'800.00 Fr. 2'800.00 Fr. 5'300.00

Im Vergleich zu den heutigen Leistungen der IV fallen die Betrége zwar héher
aus, aber es muss beriicksichtigt werden, dass es sich hier exemplarisch um den
héchsten bezahlten Betrag bei Unterstitzungsbedarf in zwei Lebensbereichen
handelt. Uberwachung und Nachtdienst werden zudem nur in begriindeten
Féllen bezahlt. Es muss mit der zustéindigen IV-Stelle abgeklért werden, welcher
Betrag zu erwarten ist.
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6.2. LEISTUNGEN DER IV BEI ERWACHSENEN

Mit dem Eintritt ins Erwachsenenalter mit 18 Jahren veréndern sich auch die
Leistungen der IV. Wird die IV-Schulzeit bis zum 20. Lebensjahr verléngert, so
findet der Wechsel erst mit dem Schulaustritt statt. Wenn der/die junge Erwach-
sene eine Erstausbildung macht, erhdlt er/sie dafiir entsprechende IV-Beitrége
(Naheres hierzu s. Broschire «Unser behindertes Kind wird erwachsen», Nr. 1).
Spatestens ab dem 20. Lebensjahr leistet jede Person in der Schweiz einen
Beitrag an die AHV/IV/EO/ALV. Der Mindestbeitrag betrégt Fr. 425.- pro Jahr.

Generell gilt, dass die Leistungen der IV nicht automatisch ausbezahlt werden,
sondern mit einem Gesuch eingefordert werden misssen. Vor dem 18. Geburts-
tag des Kindes mit Behinderung missen sich die Eltern oder die betroffene
Person somit mit der regionalen IV-Stelle in Verbindung setzen. Folgende
Leistungen kdnnen entsprechend der Schwere der Behinderung und dem Bedarf
fir Erwachsene eingefordert werden:

a) IV-Rente

b) Hilflosenentschadigung (HE)

¢) Ergénzungsleistungen (EL)

d) Hilfsmittel im Wohnbereich

e) Umbau der Wohnung

Die folgenden Ausfishrungen sind nicht abschliessend, sondern beziehen sich
nur auf die IV-Leistungen, welche im weitesten Sinne einen Einfluss auf den
Wohnbereich haben. Im Rahmen des BSV-Pilotprojektes «Assistenzbudget» ist
die Finanzierung anders geregelt. Auch darauf wird unten eingegangen.

a) IV-Rente

Personen mit cerebralen Bewegungsstdrungen sind von Geburt an behindert
und zdhlen daher bei der IV als Geburts- und Frihbehinderte. Sie erhalten keine
Rente im iblichen Sinne, sondern eine ausserordentliche Rente, welche gegen-
iber der ordentlichen Minimalrente um 1/3 erhoht ist. Der Betrag beléuft sich
somit auf 133 1/3 Prozent.

Ausserordentliche IV-Rente
Volle Rente: Fr. 1'433.00/M:t.
3/4 Rente: Fr. 1075.00/M:t.
1/2 Rente: Fr. 717.00/Mt.
1/4 Rente: Fr. 359.00/Mt.
{Stand 2006)
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b) Hilflosenentschédigung (HE)

Die Ansétze der Hilflosenentschédigung sind fir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene gleich. Um die Hilflosenentschédigung weiterhin zu erhalten, muss
jedoch ein Antrag gestellt werden (Néheres zur Hilflosenentschadigung s. 6.1.).

Der Grad der Hilflosigkeit kann sich im Laufe des Lebens verdndern. Die
Entschédigung wird diesen Veréinderungen entsprechend herabgesetzt, erhoht
oder aufgehoben. Cerebrale Bewegungsstérungen kénnen im Erwachsenenalter
zu zuséitzlichen Einschrénkungen fihren. Gewisse Tétigkeiten kdnnen nicht mehr
selbststandig ausgefihrt werden. In dem Fall ist es zu empfehlen, sich mit der regio-
nalen IV-Stelle in Verbindung zu setzen, damit die Héhe der HE neu festgelegt
werden kann.

Wie Kinder erhalten Erwachsene, welche in einer eigenen Wohnung oder
bei den Eltern wohnen, seit 2004 einen doppelt so hohen Betrag der HE, als
wenn sie in einer Institution leben. Wohnt die Person mit Behinderung an einzel-
nen Tagen in einer Institution, wird die Héhe der HE entsprechend angepasst.
Lebt die Person vorwiegend in der Institution und verbringt zum Beispiel nur die
Ferienwochen bei den Eltern, erhdlt sie den einfachen Betrag der HE. Verbringt
die erwachsene Person den Tag in der Werkstatt oder einer Beschéftigungsstétte,
geht etwa die Hélfte der HE mit ihr dorthin.

Im Unterschied zur HE bei Kindern wird der Betrag im Erwachsenenalter pro
Monat anstatt pro Tag angegeben:

Hilflosenentschédigung fiir Erwachsene (HE)
Grad der Hilflosigkeit Institution eigene Wohnung/bei den Eltern
schwer Fr. 860.00/Mt.  Fr. 1'720.00/Mt.
mittel Fr. 538.00/Mt.  Fr. 1'075.00/Mt.
leicht Fr. 215.00/Mt.  Fr. 430.00/M:t.
{Stand 2006)

¢) Ergéinzungsleistungen (EL)

Beziiger/innen einer IV-Rente sind berechtigt, Ergénzungsleistungen zu
beantragen. Diese werden ausbezahlt, wenn die Person unter dem Existenz-
minimum lebt, d.h. ihre Einkiinfie nicht das Mindesteinkommen erreichen. Als
Einkiinfte z&hlen alle erhaltenen Renten und Taggelder sowie ein allfélliger
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Vermégensertrag (Zinsen von Sparheften, Miete, Untermiete, Wertschriften etc.)
und 1/15 des Vermégens, welches den so genannten Freibetrag ibersteigt (bei
Alleinstehenden zur Zeit Fr. 25'000.-). Teilweise als Einkommen dazu gerechnet
wird ein allfélliges Erwerbseinkommen (abziiglich Berufsauslagen und Freibetrag
von aktuell Fr. 1°000.- fiir Alleinstehende, vom Rest zdhlen 2/3). Nicht zum
Einkommen gerechnet werden die Hilflosenentschédigung (mit Ausnahmen bei
Heimaufenthalt), Verwandtenunterstitzung, ffentliche oder private Leistungen
der Firsorge und Sozialhilfe sowie Stipendien und andere Unterstitzungs-
beitrége fir die Ausbildung. Als Kosten angerechnet werden bei selbststéndig
Wohnenden der Lebensbedarf (aktuell Fr. 17'640.- pro Jahr fir Alleinstehende,
fir Ehepaare und Familien gelten entsprechend hshere Beitrége), die Mietkosten
{max. Fr. 13'200.~ fir Alleinstehende) sowie die Beitrége fir die Krankenkasse
{fir jeden Kanton festgelegte Pauschalbeitrége). Als Ausgaben gelten zusétzlich
die Berufsauslagen sowie Beitréige an AHV, IV, ALV und EO. Bei Personen, die in
einem Wohnheim leben, gelten als Ausgaben die Pensionstaxen sowie ein kanto-
nal festgelegter Betrag fir persénliche Ausgaben (Kleider, Hygieneprodukte efc.).

Berechnungsbeispiel fiir eine alleinstehende Person zu Hause, welche eine
volle IV-Rente bezieht:

Berechnungsbeispiel Ergdnzungsleistungen fiir selbststéndig wohnende Person

Einnahmen

[V-Rente Fr. 17°196.00
Ausgaben

Allg. Lebensbedarf Fr. 17°640.00
Bruttomietzins (z.B. 1'000.—/Mt.) Fr. 12'000.00
Krankenkassenprémien (z.B.) Fr. 3000.00
Total Fr. 32'640.00
Ergdnzungsleistungen

Ausgaben Fr. 32'640.00
Einnahmen - Fr. 17'196.00
Jahrliche EL Fr. 15'444.00
Monatliche EL Fr. 1'287.00

Der Héchstbetrag betrdgt jéhrlich Fr. 51°600.00 (zuziiglich Krankenkassen-
pramien und krankheits- und behinderungsbedingte Kosten).

(Stand 2006)
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Berechnungsbeispiel fiir eine Person, die in einem Wohnheim lebt:

Berechnungsbeispiel Ergéinzungsleistungen fir im Heim wohnende Person

Einnahmen

IV-Rente Fr. 17°196.00
Ausgaben

Heimtaxe (z.B. Fr. 100.-/Tag) Fr. 36’500.00
Persénliche Auslagen {z.B. 200.-/Mt.) Fr. 2'400.00
Krankenkasse (z.B. ) Fr. 3'000.00
Total Fr. 41'900.00
Ergdnzungsleistungen

Ausgaben Fr. 41'900.00
Einnahmen ~Fr. 17'196.00
Jahrliche EL Fr. 24'704.00
Monatliche EL Fr. 2'058.70

Der Hochstbetrag betrégt jéhrlich 30°800.00 (zuziglich Krankenkassen-
pramien und krankheits- und behinderungsbedingte Kosten).

{Stand 2006)

Zusatzlich zu obigem Betrag, welcher der Sicherung des Existenzminimums
dient, werden krankheits- und behinderungsbedingte Kosten iiber die EL vergitet.
Krankheits- und behinderungsbedingte Kosten sind folgende:
¢ Zahnbehandlung,

* Hilfe, Pflege und Betreuung zu Hause oder in Tagesstétten,

* Mehrkosten fiir eine lebensnotwendige Diét,

* Transport zum ndchstgelegenen medizinischen Behandlungsort,

o Kosten fiir Pflegehilfsmittel (z.B. Miete eines elekirischen Pflegebettes),

e Beteiligung an den Kosten der Krankenkasse (Selbstbehalt und Franchise) bis
Fr. 1’000.- pro Jahr sowie

o grztlich verordnete Badekuren oder Aufenthalte zur Genesung und Erholung.

Die Kosten fir notwendige Assistenz kénnen folglich iber die EL abgerechnet
werden. Seit der 4. [VG-Revision besteht fiir Beziiger/innen einer mittleren oder
hohen Hilflosenentschadigung die Méglichkeit einer massiven Erhdhung der
Ergénzungsleistungen, wenn eine Person mit Behinderung in einer eigenen
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Wohnung lebt. Dies erméglicht auch Personen mit hohem Assistenzbedarf das
selbststéndige Wohnen. Die Kostenabrechnungen fir ambulante Pflege, Betreu-
ung und Hilfe kénnen der EL-Behdrde gesendet werden, sofern die Kosten nicht
bereits von der Kranken-, Unfall- oder Invalidenversicherung gedeckt sind. Uber-
nommen werden Assistenzleistungen der Spitex (die Krankenkasse Gbernimmt nur
240 Stunden pro Jahr), von privat angestellten Pflegekréften, Haushaltshilfen und
Betreuungspersonen bis zu einem Betrag von max. Fr. 60’000.— jghrlich bei
mittlerer Hilflosigkeit bzw. Fr. 90'000.- bei Hilflosigkeit schweren Grades. Fir
Heimbewohner/innen gilt bei den krankheits- und behinderungsbedingten Kosten
ein jahrlicher Maximalbetrag von Fr. 6’000.-.

Zur Beantragung der EL ist ein Gesuch notwendig. Die Leistungen werden erst
vom Zeitpunkt der Gesuchsstellung an und nicht riickwirkend ausgerichtet. Wer
unvorhergesehene oder unregelmdssige Ausgaben (z.B. Zahnarzikosten) hat,
kann die Belege aufbewahren und diese Ende Jahr der IV zukommen lassen.
Wenn sich die Einkommensverhélinisse veréndern, z.B. aufgrund einer grésseren
Erbschaft, ist dies der EL-Behdrde umgehend mitzuteilen. Einige Kantone gewdih-
ren weitere Zusatzleistungen (bei der regionalen IV-Stelle nachfragen).

Falls die EL — wie aktuell in Diskussion — mit der NFA neu teilweise kantonal
geregelt werden, ist davon auszugehen, dass sich die Betrdge der EL von Kanton
zu Kanton noch starker unterscheiden werden als heute (Stand Juni 2006).

Wenn die [V-Rente, HE und EL zusammen nicht reichen und die Person selbst
keinerlei Einkommen hat, muss die Sozialhilfe um Unterstitzung angefragt werden.
Diese Situation kann insbesondere bei hohen Pensionstaxen in Wohnheimen
eintreten.

d) Beitrcige der IV an Hilfsmittel im Wohnbereich

Wohnt eine erwachsene Person bei den Eltern oder in einer eigenen Woh-
nung, hat sie denselben Anspruch wie ein Kind mit Behinderung auf Hilfsmittel im
Bereich des Wohnens (s. 6.1.). Zusétzlich kénnen nach Bedarf Haushaltsgeréte
eingefordert werden, sofern die Person in der Lage ist, einen Teil des Haushaltes
selbststandig zu erledigen. Umweltkontrollen (wie z.B. Schalter fir Tiréffnung
oder zur Bedienung von Telefon, Fernseher etc.) und Haushaltsgerdte werden nur
unter der Bedingung abgegeben, dass die Person dadurch ein Mehr an Selbst-
standigkeit gewinnen kann.
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e Beitrége an Umbau

Es ist oft schwierig, eine behindertengerechte Wohnung zu finden. Die IV
kann jedoch um finanzielle Unterstitzung fir bauliche Anpassungen an Mietwoh-
nungen oder am Eigenheim angefragt werden (s. 6.1.).

f) Finanzierung im Rahmen des Pilotprojekts «Assistenzbudget»

Im 2006 startete das Pilotprojekt des BSV in den Kantonen Basel-Stadt, St. Gal-
len und Wallis. Die teilnehmenden Personen erhalten eine Pauschale sowie ein
individuelles Assistenzbudget. Mit dem erhaltenen Betrag kdnnen sie die benstigten
Hilfestellungen selbst einkaufen. Fir Erwachsene gelten grundsétzlich die gleichen
Bedingungen wie fir teilnehmende Kinder. Das Assistenzbudget wird anhand
der notwendigen Leistungen in denselben sechs Bereichen berechnet (s. 6.1.).

Folgendes Berechnungsbeispiel gilt fir eine erwachsene Person, die in zwei
bzw. vier Lebensbereichen auf Hilfe angewiesen ist und tagsiiber keine von der
IV unterstiitzte Werkstatt besucht:

Assistenzbudget fiir Erwachsene (Berechnungsbeispiel)
Die Betrége verstehen sich pro Monat.

Behinderungsgrad leicht mittel schwer
Assistenzpauschale Fr.  300.00 Fr.  600.00 Fr. 900.00
Assistenzbudget  Fr.  900.00 Fr. 1'800.00 Fr. 2'700.00
(Beispiel: Assistenz- (2 Lebensbereiche (2 Lebensbereiche {4 Lebensbereiche
pauschale mal 1.5 mal als Beispiel) als Beispiel) als Beispiel)

Anz. lebensbereiche)

Uberwachung Fr. 3000.00 Fr. 3'000.00 Fr. 3'000.00
{Fr. 100.00/Tag)

Nachtdienst Wird nur bei schwerer Hilflosigkeit gewdhrt Fr. 1’500.00
Total Fr. 4'200.00 Fr. 5400.00 Fr. 8'100.00

Die Beitréige fallen in diesem Beispiel hoch aus, aber Uberwachung und Nacht-
dienst werden nur in begriindeten Faillen finanziert. Besucht die Person tagsiiber
eine Werkstatt, werden die Beitréige gekiirzt. Die fatséichlich geleisteten Beitrége
werden von der zustdndigen IV-Stelle entsprechend dem Bedarf festgelegt und
monatlich im Voraus bezahlt.
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6.3. FINANZIELLE VERANDERUNGEN IM AHV-ALTER

Nach der Pensionierung (Ménner ab 65, Frauen ab 64) erhalten |V-Be-
ziiger/innen keine [V-Rente mehr, sondern wie alle eine AHV-Rente. Auch
Personen, welche nicht arbeiten, bezahlen von der [V-Rente einen jahrlichen
Mindestbeitrag an ihre zukinftige Altersvorsorge. Beziiger/innen einer Hilf-
losenentschéadigung erhalten diese iber das Pensionsalter hinaus. Bei Bedarf
kénnen weiterhin Ergdnzungsleistungen eingefordert werden.
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in Wohnstétten. Leitfaden fir Institutionen. Mit Mustervertrag fiir Wohnstétten
und Checkliste fiir eine Hausordnung. Zirich: INSOS (Nr. 952).

Staatsinstitut fur Familienforschung an der Universitdt Bamberg (ifb) (Hrsg.) (2004):
Geschwister behinderter Kinder. Bamberg: ifb (Nr. 941).

Weber, E. (2002): Persdnliche Assistenz, assistierende Begleitung. Verdnderungs-
anforderungen fiir professionelle Betreuung und fir Einrichfungen der Behin-
dertenhilfe. Diren: Deutsche Heilpddagogische Gesellschaft (Nr. 954).

Winkelheide, M. & Knees, Ch. (2003): ... doch Geschwister sein dagegen sehr.
Schicksal und Chancen der Geschwister behinderter Menschen. Krummwisch:
Kénigsfurt (Nr. 870).

Komplette Biicherlisten nach Autoren und Themen sowie eine Liste mit speziell
empfohlenen Bichern kénnen auf www.vereinigung-cerebral.ch (Bibliothek)
heruntergeladen oder telefonisch (032 622 22 21) bestellt werden.
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Q. ADRESSEN UND INFORMATIONEN

BERATUNG BEI FRAGEN RUND UM HILFSMITTEL

Hilfsmittelberatung fir Behinderte (SAHB)
Geschaftsstelle: Dinnernstr. 32, 4702 Oensingen, Tel. 062 388 20 20,
www.sahb.ch
Verfigt iber regionale Hilfsmittelzentren (Adressen s. www.sahb.ch).

BERATUNG BEI BAU UND UMBAU

Schweizerische Fachstelle fiir behindertengerechtes Baven
Kernsir. 57, 8004 Ziirich, Tel. 044 299 97 97, www.hindernisfrei-bauen.ch

Procap Bauen, Wohnen, Verkehr
Froburgstr. 4, Postfach, 4601 Olten, Tel. 062 206 88 50, www.procap.ch
(Dienstleistungen)

BERATUNG BEI DER WOHNUNGSSUCHE

Procap Wohnungsvermittlung
Froburgstr. 4, 4601 Olten, Tel. 062 206 88 55, www.procap-wohnen.ch

ENTLASTUNG UND KINDERSPITEX

Entlastungsdienste
fir Kinder, Jugendliche und Erwachsene sowie Kinderspitex, siche Adressliste
«Entlastungsdienste» der Vereinigung Cerebral Schweiz, www.vereinigung-
cerebral.ch (Informationsmaterial)
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BERATUNG FUR AM PILOTPROJEKT «ASSISTENZBUDGET» INTERESSIERTE

Stiftung Assistenz Schweiz
Geschdftsstelle: Tel. 026 419 30 06, www.assistenzbudget.ch

BERATUNG BEI DER SUCHE NACH EINEM WOHNPLATZ

Pro Infirmis
50 Beratungsstellen in der ganzen Schweiz (nicht in allen Kantonen das gleiche
Angeboi)
Dachorganisation: Feldeggstr. 71, Postfach 1332, 8032 Ziirich,
Tel. 044 388 26 26, www.proinfirmis.ch

Fachstelle Lebensréume
insbesondere bei zusdtzlichen psychischen Stérungen bzw. Verhaltensaufféllig-
keiten
Burglistr. 11, 8002 Zirich, Tel. 044 201 11 67, www.insos.ch (Dienstleistungen)

ADRESSEN VON WOHNHEIMEN

WARBE (Internetdatenbank)
Informations- und Koordinationsstelle WABE, Schwarztorstr. 32, Postfach,
3000 Bern, Tel. 031 398 08 15, www.wabe.ch

Wohnheime fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit cerebralen Bewegungs-
storungen
Siehe Adresslisten der Vereinigung Cerebral Schweiz «Ausbildung, geschitzte
Werkstétten, Werkstuben, Wohnheime und Hauswirtschafi» sowie «Sonderschu-
len, Sonderschulheime», www.vereinigung-cerebral.ch (Informationsmaterial)

BERATUNG BEI FINANZIELLEN FRAGEN
Kantonale IV-Stellen
Die Adressen der kantonalen IV-Stellen finden Sie auf der letzten Seite im Tele-

fonbuch sowie unter www.iv-stellen.ch.

Schweizerische Stiftung fiir das cerebral geléhmte Kind
Erlachstr. 14, Postfach 8262, 3001 Bern, Tel. 031 308 15 15, www.cerebral.ch
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BERATUNG BEI FRAGEN RUND UM SEXUALITAT VON MENSCHEN

MIT BEHINDERUNG
FABS

Fachstelle fir Sexualitat und Behinderung, gegen sexualisierte Gewalt,
Postfach 1362, 4001 Basel, Tel. 061 683 00 80, www.fabs-online.ch

WEITERE BERATUNGSSTELLEN

z.B. bei Rechtsfragen, Trauer, Gewalt, psychischen Schwierigkeiten siehe Adress-
liste «Anlaufstellen». Alle Adresslisten der Vereinigung Cerebral Schweiz sind als
pdf-Dateien unter www.vereinigung-cerebral.ch {Informationsmaterial) abrufbar
oder gratis Uber die Geschéftsstelle zu beziehen.

PUBLIKATIONEN DER VEREINIGUNG CEREBRAL SCHWEIZ

Broschiiren {Auswahl)

e «Unser behindertes Kind wird erwachsen» (Nr. 1, 2006)

¢ «Cerebrale Bewegungsstérungen im Erwachsenenalter: Neue Herausforderun-
gen» (Nr. 2, 2004)

e «Unser Kind hat cerebrale Bewegungsstérungen» (Nr. 3, 2006)

¢ «Leben mit cerebralen Bewegungsstérungen» (Nr. 5, 2005)

¢ «Psychische Stérungen bei Menschen mit Mehrfachbehinderung» (Nr. 6, 2006)

Buch (Auswahl)
Grof, E. (2001): «Schulische Integration von Kindern mit Behinderung», Leitfaden

fir Eltern und Interessierte, «Luc lernt fliegen», Kinderbuch, illustriert von Rolf
Imbach.

Dossiers (Auswahl)

* Wohnen — Wer? Wie? Wo? (2006/2007)

* Geschwister (1999/2000)

* Erwachsen werden — erwachsen sein (1997/1998)
(Ausleihfrist 1 Monat)

Die Broschiiren und Dossiers kénnen iber www.vereinigung-cerebral.ch {Informa-
tionsmaterial) oder telefonisch (032 622 22 21) bestellt werden.
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VEREINIGUNG CEREBRAL SCHWEIZ

Dachorganisation

Bereits 1957 wurde die Vereinigung Cerebral Schweiz als Selbst-
hilfeorganisation von Eltern gegriindet. Die Geschéftsstelle der Dach-
organisation ist heute Informations-, Beratungs- und Dokumentationsstelle mit
Fachbibliothek. Sie gibt das Bulletin «Cerebral» sowie Biicher und Broschiiren
heraus und erarbeitet Dossiers zu wichtigen Themen. Weitere Schwerpunkte
sind Offentlichkeitsarbeit (z.B. Referate, Teilnahme an Ausstellungen) und Aus-
und Weiterbildung. Fiir Erwachsene mit cerebralen Bewegungsstérungen wer-
den Ferienkurse im In- und Ausland angeboten. Weiter werden die Interessen
von Eltern, Betroffenen und Fachpersonen auf nationaler Ebene vertreten und
aktuelle sozialpolitische Themen aufgegriffen.

Die Dachorganisation unterstitzt die Regionalgruppen bei ihren
Aktivitaten. Die Selbsthilfegruppen von Eltern werden finanziell untersfitzt und
den ehrenamtlichen Leiter/innen dieser Gruppen wird Weiterbildung angebo-
ten. Weiter wird jghrlich eine Tagung fir erwachsene Betroffene durchgefiihrt
und auch die Selbsthilfegruppen von Erwachsenen mit cerebralen Bewegungs-
stérungen werden unterstiitzt.

Es besteht eine enge Zusammenarbeit mit der Schweizerischen Stiftung
fir das cerebral geléhmte Kind mit Sitz in Bern sowie mit weiteren Organisa-
tionen der Behindertenhilfe.

20 Regionalgruppen in der ganzen Schweiz

Der Dachorganisation sind 20 Regionalgruppen angeschlossen, die
Eltern, Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen und/oder Mehrfachbe-
hinderung, Fachleute und Freunde zu ihren Mitgliedern z&hlen. Mit dem Bei-
tritt zu einer Regionalgruppe haben Eltern die Méglichkeit, an verschiedenen
Aktivitdten teilzunehmen und Erfahrungen auszutauschen. In praktisch allen
Regionalgruppen gibt es Eltern-Selbsthilfegruppen. Einige Sektionen bieten
auch Entlastungsdienste oder Ferienkurse fir Kinder, Jugendliche oder Er-
wachsene an.

Die Dachorganisation vermittelt Ihnen gerne die aktuellen Adressen der
Sekretariate bzw. Ansprechspersonen von Regionalgruppen sowie die Kontaki-
personen der Selbsthilfegruppen fir Eltern und erwachsene Betroffene:
www.vereinigung-cerebral.ch (Regionalgruppen) oder Tel. 032 622 22 21.
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ist heute Informations-, Beratungs- und Dokumentationsstelle mit Fachbiblio-
thek. Sie gibt das Bulletin «Cerebral» sowie Biicher und Broschiiren heraus
und erarbeitet Dossiers zu wichtigen Themen. Weitere Schwerpunkte sind
Offentlichkeitsarbeit (z.B. Referate, Teilnahme an Ausstellungen) und Aus- und
Weiterbildung. Fiir Erwachsene mit cerebralen Bewegungsstérungen werden
Ferienkurse im In- und Ausland angeboten. Weiter werden die Interessen von
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stérungen werden unferstiitzt.

Es besteht eine enge Zusammenarbeit mit der Schweizerischen Stiftung fiir
das cerebral geldhmte Kind mit Sitz in Bern sowie mit weiteren Organisa-
tionen der Behindertenhilfe.

20 Regionalgruppen in der ganzen Schweiz

Der Dachorganisation sind 20 Regionalgruppen angeschlossen, die
Eltern, Menschen mit cerebralen Bewegungsstérungen und/oder Mehrfachbe-
hinderung, Fachleute und Freunde zu ihren Mitgliedern z&hlen. Mit dem Bei-
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Regionalgruppen gibt es Eltern-Selbsthilfegruppen. Einige Sektionen bieten
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Sekretariate bzw. Ansprechspersonen von Regionalgruppen sowie die Kontakt-
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