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Selbstbestimmtes Leben -
auch mit einer Autismus-Storung

Ein Glarner lebt mit Autismus-Storung. Erst wenn seine Pflege voll bezahlt wird, kann er selbstbestimmt leben.

Fridolin Rast

Selbstbestimmt leben: Dieses Men-
schenrecht sollen auch Menschen mit
Behinderung einlésen kénnen. Dazu
hat sich die Schweiz mit der Behinder-
tenrechtskonvention bekannt.

Ein Mann aus Glarus braucht fast
rund um die Uhr psychiatrische Grund-
pflege, das heisst Begleitung in seinen
alltaglichen Tatigkeiten. Denn mit sei-

ner Autismus-Stérung droht ihm mit
dusseren Reizen rasch Uberforderung
und Verzweiflungsausbruch. Trotzdem
soll er mit heute 24 Jahren bald einmal
von seiner Mutter Edith Tanner ganz
unabhingig leben konnen.

Aus mehreren Griinden kidmpft
Tanner dafiir, dass diese Betreuung voll
und nicht nur teilweise entlohnt wird.
Einmal braucht ihr Sohn Samuel dieses
Geld kiinftig, damit er von der heute

«Ohne Anwalt

bekame ich gar
kein Geld fur
meine Arbeit.»

noch weitgehend gratis arbeitenden
Mutter unabhingig ins Leben hinaus
gehen kann. Zum Zweiten braucht
Edith Tanner das Geld als Lohn, damit
sie nicht nach jahrelanger Gratisarbeit
in Altersarmut endet. Zum Dritten sol-
len nicht Hunderttausende Schweizer
Frauen weiter Gratis-Care-Arbeit leis-
ten miissen. Wie Tanner sich mit Unter-
stlitzung des Glarner Rechtsanwalts
Hardy Landolt dafiir einsetzt. Seite 3

Der Blick
hinter die «Stalltiire»

Kolumnistin Barbara Schirmer schrieb
unter der Rubrik «Stalltiire» tiiber
200 Kolumnen, die in der «Linth-Zei-
tung» erschienen; viele davon auch in
den «Glarner Nachrichten», die wie die
«Linth-Zeitung» vom Medienunter-
nehmen Somedia herausgegeben wird.
Doch nunist Schluss. Barbara Schirmer
schreibt keine aktuellen Beitrdge mehr,
weil sie andere Pflichten tibernimmt.
Thre «richtige» Stalltiire in Schéanis
offnet die Bauerin trotzdem noch ein-
mal und erklért, wie sie zum Schreiben
ihrer Beitrige kam. Mit dabei ist nattir-
lich «ihr Bauer». (red) Seiten 8 und 9

IT-Panne sorgt
weltweit fiir Chaos

Eine Software der US-Cybersicher-
heitsfirma Crowdstrike, die eigentlich
bosartige Aktivititen im Datenverkehr
entdecken sollte, 16ste am Freitag eine
riesige IT-Panne aus. Computer auf der
ganzen Welt stlirzten wegen eines feh-
lerhaften Updates ab. Das fiihrte unter
anderem an Flughéfen, in Spitdlern und
bei Zahlungsdienstleistern zu unzahli-
gen Ausfillen.

IT-Experte Marc Ruef sagte im
Interview mit der «Schweiz am Wo-
chenende», es gebe «zu viel Komple-
xitdit und Abhingigkeit in unserem
IT-System». Das lasse sich aber kaum
andern. (aka/ras) Seiten 20/21

Jetzt spricht der Lakers-Trainer

Bild: Marcel Bieri / Keystone

Der Abgang von Captain Roman Cervenka lasst auch Lakers-Trainer Stefan
Hedlund nicht kalt. Der Schwede sagt, wie er auf die Nachricht reagiert hat - und

wie er den Verlust seines wichtigsten Spielers kompensieren will.

Seite 32

Schneller, weiter,
hoher in Paris

Fir die Olympischen
Sommerspiele wird
die Stadt der Liebe

zur Sport-City.  Sport

Bild: Christophe Petit Tesson / Keystone

Nach dem Wolf
und dem Biber
Jetzt soll es in
der Schweiz auch
dem «Fischrauber»
Kormoran an den
Kragen gehen. Inland
ChatGPT
statt Betty Bossy
Kiinstliche Intelligenz
kann kochen helfen
-und dabei sogar die
Kreativitat fordern.
Bund «Wochenende»
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Wie diese Glarner Mutter
fiir ihren Sohn mit Behinderung kimpft

Edith Tanner aus Glarus pflegt ihren Sohn, damit er trotz Autismus-Behinderung selbstbestimmt leben kann.
Die Krankenkasse weigert sich, ihre Arbeit zu bezahlen. Thr droht deswegen Altersarmut.

Fridolin Rast

Edith Tanner hat gerade eine Ver-
schnaufpause, weil ihr Sohn Samuel in
den Ferien ist. Sie bietet Kaffee an und
setzt sich mit einem Aufatmen an den
Esstisch. Im Haus gibt es eine zweite
Wohnung, und sie erklart: «Wenn Sa-
muel hier ist, lebt er in seiner Wohnung
und ich in meiner. Wenn ich im Einsatz
bin, begebe ich mich in seine Woh-
nung.» So gebe es zum Gliick im Haus
auch sehr viel Raum fiir Privates: «Fiir
ihn wie fiir mich.» Aber: «Ihn zu be-
treuen und zu pflegen, ist ein intensiver
Job fast rund um die Uhr. Er braucht
Kraft und Priasenz.»

Sehr prisent ist Tanner auch, wenn
sie erzahlt, wie hart der Einsatz dafiir
sei, die Betreuung durch externe Assis-
tenzpersonen bezahlt zu bekommen
und nicht nach jahrzehntelanger eige-
ner Gratisarbeit im Alter nur eine mini-
male Rente zu erhalten.

Edith Tanner pflegt ihren Sohn Sa-
muel seit seiner Geburt. Der 24-Jahrige
ist mit einer Storung aus dem vielfalti-
gen Autismus-Spektrum gross gewor-
den. «Er muss bei vielem begleitet und
angeleitet werden, den ganzen Tag»,
erklart seine Mutter. In der Nacht ist sie
meist auf Pikett, stindig bereit, ihn zu
beruhigen. Das wird notig, wenn er mit
dusseren Reizen tiberfordert ist- ein
«Overload» - und in einen Verzweif-
lungsausbruch oder «Meltdown» gera-
ten konnte, wenn er keine Riickzugs-
moglichkeit hat. Ausser Haus gearbei-
tet hat Tanner darum immer nur in
Teilzeit. Die ganze Belastung brachte
sie in der Vergangenheit an ihre Gren-
zen, vor ein paar Jahren hat sie einen
Erschopfungszusammenbruch erlitten.

Einstehen fiir ein Menschenrecht

Seit Jahren setzt sich Tanner dafiir ein,
dass ihr Sohn selbstbestimmt und
eigenstindig leben kann. Was das Geld
dafiir angeht, ist das ein regelrechter
Spiessrutenlauf. Sie wehrt sich fiir die-
se Finanzierung, um ein Team aus vier
Assistenzpersonen und ihre eigene
Arbeit entlohnen zu konnen. Nun ist
Samuel in dem Alter, in dem er selbst-
standig und von der Mutter unabhéin-
gig sollte leben konnen. Sie und das
Assistenzteam wollen ihn auf dem Weg
dahin begleiten. «Auch sollte die Be-
treuungsarbeit der Mutter durch eine
weitere bezahlte Assistenzperson auf
ein Minimum reduziert werden kon-
nen», hofft Edith Tanner.

Mutter und Sohn stehen fiir ein
Menschenrecht ein: Auch Menschen
mit Behinderungen haben ein Recht
auf ein selbstbestimmtes und eigen-
standiges Leben ohne Diskriminierung
und Benachteiligung. Dieses Ziel hat
die Schweiz mit der Behindertenrechts-
konvention unterschrieben. Damit
Samuel bald einmal ganz selbststindig
wohnen kann, ist die aktuelle Beglei-
tungsphase laut Tanner «eine individu-
elle ambulante Wohnschule». Vieles
lerne er zwar spat: «Aber er macht
enorme Fortschritte.» Wie enorm auf-
wendig die Arbeit ist, belegt der Pflege-
plan, den eine diplomierte Psychiatrie-
pflegerin aufstellt und regelmaissig
aktualisiert. Ausserdem wird der Plan
von Samuels Psychiater tiberpriift.

Regelrecht zermiirbend findet die
alleinerziehende Edith Tanner aber den
Einsatz daftir, dass sie endlich ihre
Pflege- und Betreuungsarbeit bezahlt
bekommt. Und dass sie selbst ersetzt

werden und ihr Sohn sein eigenes Le-
ben fiihren kann. Friither arbeitete Tan-
ner in Teilzeit, heute wendet sie ihre
Zeit voll fiir ihren Sohn auf. Im Mai
2022 hat die Spitex der Krankenkasse
eine drztliche Verordnung eingereicht.
Diese soll taglich rund 6,5 Stunden fiir
die psychiatrische Grundpflege von
Samuel bezahlen, die Tanner selber
leistet. «Heute mache ich diese Grund-
pflege immer noch unbezahlt», sagt sie.

Die Kasse lehnte ab, Tanners Kampf
bekommt immer mehr absurde Ziige.
Wiirde ihr nicht der Glarner Anwalt und
Sozialrechtsprofessor Hardy Landolt
beistehen, so hitte sie den Gang bis vor
Bundesgericht nicht gehen konnen.

Diesen Mai haben sie einen Etap-
pensieg erreicht. Mit der Anleitung und
Uberwachung durch eine Fachfrau bei
einer anerkannten psychiatrischen Spi-
tex sei Tanner fahig, die psychiatrische
Grundpflege zu leisten, sagt das Bun-
desgericht. Die Krankenkasse sei leis-
tungspflichtig.

Doch aufschnaufen kann Edith
Tanner noch nicht. Geld sieht sie noch
keines. Die Krankenkasse muss laut
dem Urteil erst noch die Verordnung
priifen und iiber den Geldbetrag for-
mell entscheiden.

Es braucht
eine Spitex-Organisation

Wire sie auf'sich selber gestellt, so be-
kidme Tanner von der Krankenkasse
iiberhaupt kein Geld. Sie muss dafiir bei
einer anerkannten Spitex-Organisation
angestellt sein. In ihrem Fall ist das die
Fridli-Spitex in Glarus. Rechtsanwalt
Hardy Landolt hat die Firma gegriin-
det - weil er selber seit einem Unfall
korperlich behindert und auf eine As-
sistenz angewiesen ist. Ohne die Firma

hitte auch Landolt fiir die Assistenz-
leistungen seiner Frau kein Geld be-
kommen, weder von der Krankenkasse
noch von der Invalidenversicherung.
Inzwischen hat er diese Bezahlung via
Firma nicht nur fiir seine Frau erstrit-
ten, sondern auch fiir pflegende Fami-
lienangehorige wie Edith Tanner.
Heute sind laut Hardy Landolt rund
60 pflegende Angehorige bei der Frid-
li-Spitex angestellt, bezahlt und fach-
lich betreut. Fridli-Spitex bietet diesen
sogar einen Entlastungsdienst fiir bis
zu 200 Stunden -vergleichbar mit fiinf
bezahlten Ferienwochen- pro Jahr
gratis an. «Das ist eine sensationelle
Verbesserung», sagt Edith Tanner.

Fast nie Bezahlung
ohne den Rechtsweg

Den Einsatz fiir Bezahlung von der Kran-
kenkasse hat Edith Tanner mit Unter-
stiitzung von Rechtsanwalt Landolt
schon 2017 begonnen. Ihr Sohn Samuel
bekommt ausserdem Assistenzbeitrage
fiir die vier Assistenzpersonen. Auch fiir
diese Beitrdge hat Tanner mithilfe des
Anwaltes kdmpfen miissen. Fir die
Betreuungszeit, die sie selber iiber-
nimmt, bekomme sie aber weiterhin
keine Entschidigung. «Und die IV
bezahlt nicht genug, um Samuel ein
selbststandiges Leben mit Assistenz zu
ermoglichen», sagt sie.

Das «Konzept ambulantes Leben Sa-
muel» zeigt auf, welche Belastung Tan-
ner trigt: «Damit Samuel auch ohne
familidre Gratishilfe leben kann, was ein
wichtiger Punkt in Bezug auf seine
Selbststandigkeit ist, brauchte er trotz
Fortschritten immer noch mindestens
16 Stunden taglich bezahlte Assistenz
und fiir die 8 Stunden zwischen 23 Uhr
und 7 Uhr mittlerweile eine Pikett-Assis-

tenz.» Bezahlt seien aber immer noch
nur total 10,5 Stunden téglich, also eine
gute Hilfte des Notwendigen. Alle Biiro-
arbeiten fiir Samuel sollten mit ihm zu-
sammen oder sonst wiahrend der bezahl-
ten Assistenzzeit erledigt werden kon-
nen, das laufe bereits gut, so Tanner.
«Zudem muss es moglich sein, das As-
sistenzteam mit Arbeitsvertrigen anzu-
stellen, die bezahlte Ferien, 13. Monats-
lohn und Weiterbildungen sowie Super-
vision beinhalten.» Das sei heute nur
moglich, weil sie eigene Leistungen und
Beitrage von Stiftungen erhalte, betont
sie. «So erhalten die Assistenten in Sa-
muels Team einen Lohn wie Fachange-
stellte Betreuung im Kanton Glarus.»
Dabei zeigt sich Edith Tanner tiber-
zeugt: Wiirde der Kanton voll fiir die
Betreuung und Pflege ihres Sohnes
aufkommen, so kime das immer noch
billiger als ein Platz in einer ausserkan-
tonalen Institution fiir Menschen im
Autismus-Spektrum.

«Eine richtig
miese Alterssicherung»

Der Aufwand fiir sie als Mutter sei
enorm, sagt Edith Tanner. Ausserdem
sei der Kampf um das Geld sehr zer-

«Heute mache
ich diese
Grundpflege
immer noch
unbezahlt.»

Die intensive Pflege war auch
schon im Konsumentenmagazin
«Kassensturz» ein Thema: Edith

Tanner/unterhalt sich hier in der

Kiiche mitikrerTSohn Samuel.

Bildschirmfoto: Kassensturz/Fernsehen SRF

miirbend, sagt sie. «Ohne die Unter-
stiitzung von Hardy Landolt hitte ich
weder die Gerichtsverfahren durch-
stehen konnen noch iiberhaupt Geld
fiir meine eigene Arbeit bekommen.»

Ausserdem bleibe nicht nur die
grosse Belastung an ihr und an vielen
anderen Miittern hingen, so Tanner.
Ist sie in wenigen Jahren einmal pen-
sioniert und verbessert sich nichts in
der Finanzierung der Pflege durch An-
gehorige, so werde sie eine richtig
miese Alterssicherung haben. Denn
weil sie sehr lange nur in Teilzeit an-
gestellt war, fillt die AHV-Rente tief
aus. Thre zweite Sdule trigt aus dem
gleichen Grund nicht, denn der Anteil
des versicherten Lohnes fillt hier
noch viel tiefer aus als bei der AHV.
«Ich wire dann auf Ergdnzungsleis-
tungen angewiesen», sagt sie. Aber sie
werde, wenn immer maoglich, weiter
arbeiten, wenn ihr Sohn seine beno-
tigte Assistenz voll entlohnen konne.

Fiir sie selber wiirden die Ergan-
zungsleistungen nur gerade den soge-
nannten Existenzbedarf decken. Die
Realitit also: Auf sie warte nach
25 Jahren Pflege und Betreuung ihres
Sohnes ein Rentnerinnenleben an der
Grenze der Armut.

Wichtig ist ihr, dass Samuel sich
sehr schnell weiterentwickelt. Er sei
meistens zufrieden mit sich und
seinem Leben. Es sei ihm nun mog-
lich, nach und nach in die Selbstver-
antwortung zu kommen. Ein weiterer
Lichtblick sei immerhin, dass sie ihr
Wissen aus dem Finanzierungs-
gestripp an einige weitere Miitter
habe weitergeben konnen, sagt sie:
«Ihre Gesuche um Finanzierung
wurden dann von den Behorden auf
Anhieb gutgeheissen.»



