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Fiir Angehorige von Menschen mit einer Behinderung

Personlich

Liebe Leserinnen und Leser

Vor etwas mehr als einem Jahr hat mich Benedikt Fischer, der heutige Président, an-
gefragt, ob ich Lust hatte im Vorstand des Entlastungsdienstes des Kantons Aargau
mitzuwirken. Ich habe mir noch etwas Bedenkzeit eingerdumt, obschon ich bereits
bei der Anfrage wusste, dass ich mich sehr gerne fiir den Entlastungsdienst einset-
zen wiirde. Als Heilpddagogin und Lehrerin an der Heilpadagogischen Sonderschule
in Frick wusste ich bereits einiges {iber diese Dienstleistung, da ein paar Familien
unserer Schiiler diese in Anspruch nehmen. In Gesprachen mit den betroffenen Eltern
verspiirte ich jedes Mal eine grosse Dankbarkeit, dass es dieses Angebot gibt.

Am 3. Médrz 2010 konnte ich dann als Gast an einer Sitzung des Vorstandes teilneh-
men. Natiirlich war ich ein wenig aufgeregt und neugierig, was da auf mich zukom-
men wiirde. Der Empfang war sehr herzlich und ich konnte mich bereits an diesem
Abend in das aufgeschlossene Team einbringen. Am Schluss dieser Sitzung war mein
Entschluss, mich fiir die Wahl in den Vorstand zur Verfiigung zu stellen, definitiv.
Drei Monate spater, am 3. Juni, wurde ich dann an der Mitgliederversammlung in den
Vorstand gewahlt. Vor dieser Wahl habe ich an einer weiteren Sitzung teilgenommen
und mich aktiv an der Suche nach Sponsoren fiir das 20-jahrige Jubildaum beteiligt.
Ich bin jetzt daran, mich in die einzelnen, dusserst interessanten Bereiche des Entla-
stungsdienstes einzuarbeiten, damit ich vermehrt aktiv und konstruktiv im Vorstand
mitwirken kann.

Leider fehlt uns im Vorstand noch ein Mitglied. Ware das nicht etwas fiir Sie,
liebe Leserin, lieber Leser? Wenn Sie Lust haben, sich fiir eine so tolle Sache wie den
Entlastungsdienst einzusetzen so melden Sie sich bei unserem Geschaftsleiter Ruedi
Geiser. Ich kann es Ihnen von Herzen empfehlen und wiinsche Ihnen viel Vergniigen
mit unserem Info Blatt und einen sonnigen, warmen Friihling.

Iris Gloor
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Interview mit Benedikt Fischer

Das Jubildumsjahr 2010 des Entlastungsdienstes liegt hinter
uns. Es war ein spannendes und anregendes Jahr. Als Héhe-
punkt darf man sicherlich die Jubildumsfeier im August im
Circus Monti in Aarau bezeichnen. Anna Tina Heuss hat Be-
nedikt Fischer, Prdsident des Entlastungsdienst Aargau, zum
Interview getroffen und hat ihn gefragt, was riickblickend im
Jubildumsjahr fiir ihn personlich und fiir den Entlastungs-
dienst Aargau am Bedeutendsten war.

Benedikt Fischer: Fir den
Entlastungsdienst Aargau war
das 20 Jahr Jubildum ein gol-
denes Jahr. Zusammenfassend
kann ich sagen, dass der Ent-
lastungsdienst von seinem 20.
Geburtstag profitiert hat. Wir
haben viel Aufmerksamkeit
geschenkt bekommen und
hatten die Gelegenheit, un-
sere Aktivitdten einem brei-
ten Publikum vorzustellen.
Viele Einwohnerinnen und
Einwohner im Kanton Aargau
wussten nicht, wer der Entla-
stungsdienst ist und was er
macht. Heute stellen wir fest,
¢T38 by dass sich dies gedndert hat.
Das hat in erster Linie mit unserer Medienprdsenz zu tun,
die natiirlich im Jubildumsjahr hoch war. Ausserdem war das
Jubildaumsjahr auch ein gutes Spendenjahr. Es freut uns sehr,
denn wir sind zu grossen Teilen auf die Spenden angewiesen.
An dieser Stelle mochte ich mich ganz herzlich bei allen
Spenderinnen und Spendern bedanken!

Das Jahr 2010 war aber auch ein Jahr des Umbruchs. Eine Ara
ging zu Ende, als die langjahrige Prasidentin Annalise Gub-
ler-Heiz an der Jubildums-GV zuriicktrat. Sie war die bislang
erste und einzige Prasidentin des Entlastungsdienstes und
wurde aus ihrem Amt nach 20 Jahren Wirkungszeit verab-
schiedet. Ich durfte ein Prasidium {ibernehmen, das bestens
etabliert ist. Ich hatte und habe grossen Respekt vor diesem
Amt. Im Jubildaumsjahr durfte ich feststellen, dass die Zu-
sammenarbeit mit der Geschaftsleitung und dem Sekretariat
sehr gut funktioniert. Ich fiihle mich in meinem Amt wohl
und freue mich, wenn ich den Entlastungsdienst weiter voran
bringen kann.

Haben Sie denn bereits konkrete Pldne?

BF: Wir haben im Jubilaumsjahr bereits einige Steine an-
gestossen und ins Rollen gebracht. Die Entlastungsdienste
Bern, Ziirich, Thurgau und St. Gallen/Appenzell und wir
haben beschlossen, dass wir vermehrt zusammen arbeiten
wollen. Wichtig ist es auch, dass diese fiinf Entlastungs-
dienste gegeniiber der Pro Infirmis, mit welcher wir Ver-

trage haben, aber auch anderen Organisationen gemeinsam
auftreten. Wir konnen so unseren Anliegen mehr Gewicht
verleihen und unsere Sache starken, das ist sehr wichtig.

Wie wird sich der Entlastungsdienst Aargau entwickeln?
Schon seit ldngerer Zeit machen wir uns im Vorstand und
in der Geschédftsleitung Gedanken dariiber, welche zusatz-
lichen Angebote der Entlastungsdienst fiihren soll. Es gibt
zum Beispiel dltere Menschen mit Demenz, deren Angehori-
ge ebenfalls Entlastung in Anspruch nehmen konnten. Diese
Entlastung wiirde uns aber vor grosse Herausforderungen
stellen, Wir priifen nun, ob wir diese annehmen kdnnen.

Welche Herausforderungen meinen Sie?

Demenz ist nicht wie bei den meisten Behinderungsarten ein
«stabiler» Zustand. Es findet eine Personlichkeitsverdnde-
rung statt, die auch sehr starken Stimmungsschwankungen
unterworfen sein kann. Das ist fiir die Betreuerinnen eine
riesige Herausforderung, da man nie weiss, was auf einen
zukommt. So miissten die Betreuerinnen gezielt ausgelesen
und vorbereitet werden fiir diese Aufgabe. Wir wissen noch
nicht, wie hoch die Nachfrage sein wird und ob wir diese
mit unserer momentanen Infrastruktur bewaltigen konnen.
Auf Grund der Erfahrung in anderen Kantonen vermuten wir
eine sehr grosse Nachfrage.

Wir sind derzeit daran, dieses madgliche kiinftige Angebot
intensiv zu diskutieren und haben uns einen Termin bis
Ende Jahr gesetzt um diese Frage zu priifen.

Wenn Sie einen Wunsch frei hdtten fiir den Entlastungsdienst
und ich wire eine Fee, die Ihnen diesen Wunsch erfiillen
kénnte, was wiirden Sie sich wiinschen, Herr Fischer?

BF: Ich habe grade ein paar Wiinsche, erfiillen Sie auch
mehrere? (lacht) Natiirlich!

BF: Also erstens wiinsche ich mir, dass der Entlastungs-
dienst kiinftig auf noch solideren finanziellen Beinen steht.
Es wdre schon, wenn noch mehr Menschen den Entlastungs-
dienst und seine iiberaus wertvolle Arbeit unterstiitzen.
Dann wiinsche ich mir zweitens, dass die interne Zusam-
menarbeit zwischen Vorstand und Geschaftsleitung/Sekre-
tariat und Betreuerinnen so weiter funktioniert wie bisher.
Ich bin sehr dankbar fiir dieses engagierte und professio-
nelle Team und ich spiire, dass es sehr gut lduft. Allerdings
wissen wir, dass wir fiir den jetzigen Geschaftsfiihrer Rudolf
Geiser einen Nachfolger, eine Nachfolgerin suchen werden
miissen, da Rudolf Geiser in einigen wenigen Jahren pen-
sioniert wird. Der dritte Wunsch ist also der, dass wir den
Ubergang reibungslos schaffen und eine ebenso kompe-
tente Nachfolgerin, Nachfolger mit so viel Engagement fiir
den Entlastungsdienst finden werden.

Benedikt Fischer, Besten Dank fiir dieses Gesprdch. Ich
wiinsche Ihnen und dem Entlastungsdienst auch im 21. Jahr
des Bestehens alles Gute und viel Erfolg.



Freiraume und Ruhe dank des Entlastungsdienstes

Frau H. erzahlt aus dem Leben mit ihrem autistischen Sohn

Ruben kam vor {iber 5 Jahren als unser
erstes gemeinsames Kind auf die Welt.
Ich merkte bald, dass mit ihm etwas
nicht stimmte. Er fand keinen Rhythmus
und schrie manchmal Tag und Nacht.
Alle Hausmittelchen halfen nichts. Da
mein Mann den ganzen Tag ausser Haus
ist, lag die Betreuung rund um die Uhr
an mir. Ich wurde oft von meinem Um-
feld belehrt (beim ersten Kind ldsst man
sich gerne Tipps geben).
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Man sagte mir, dass meine falsche Er-
ziehung zu Rubens Zustand fiihre, ich
wiirde ihm zu wenig Zeit lassen, sich
zu entwickeln, fast jedes Kind habe
heute ein ADHS, weil die Mitter nicht
mehr belastbar seien. Zu meinem Erho-
lungsmanko dazu nagten Selbstzweifel
an mir. Unterstiitzung aus dem Umfeld
blieb grosstenteils aus, weil Ruben zu
anstrengend war. Er war dauernd in Be-
wegung. Man hoffte jedes mal, wenn er
aufgedreht um die Ecke rannte, dass er

nicht wieder {iber eine Kante stolperte
oder gegen eine Wand knallte. Er be-
nahm sich sehr auffallig. Schlug den
Kopf gegen die Wand und lachte dabei -
er hatte ein anderes Schmerzempfinden.
Auch wollte er keine Festnahrung zu sich
nehmen. Beim Einkaufen beispielsweise
legte er sich auf den Boden und «spielte
Zug». In seiner Welt hielt er die Regale
fiir Schienen. Zu den Wahrnehmungssto-
rungen kam dazu, dass er kaum Blick-

Frau H. mit ihrem Sohn Ruben

kontakt aufnahm. Auf dem Spielplatz
wollte er nicht mit den anderen Kindern
spielen, dafiir daneben stehen und stun-
denlang an einem Rad drehen.

Als Ruben zwei Jahre alt war, kam seine
Schwester zur Welt und musste sich bald
Angriffe und aggressives Verhalten ihres
Bruders gefallen lassen. Mittlerweile
kann sie sich schon recht gut wehren
oder geschwisterlich streiten. Es gibt
aber immer noch kritische Situationen.

Was versteht man unter Autismus? Was ist das Asperger-Syndrom?

Ich verbringe auch heute noch Stunden
damit, die beiden auseinander zu neh-
men. Wir sind sehr viel draussen, um
solche Momente zu meiden.

Auch meine Ehe wurde stark auf die
Probe gestellt. Wir waren nicht mehr
Ehepartner, sondern nur noch Betreuer
unserer Kinder, um den Alltag einiger-
massen zu {iberstehen.

Im Alter von 2 ¥, Jahren erlitt Ruben
wieder einmal einen Trotzanfall, der
tiber mehrere Stunden ging (er konnte
seine Bediirfnisse nicht ausdriicken).
Ich suchte die Kinderdrztin auf. Darauf
hin bekam Ruben Friihforderung bei
uns zu Hause und zusatzlich konnte er
einmal pro Woche in eine Spezialspiel-
gruppe der Arkadis in Olten gehen (www.
arkadis.ch). Nach der Abklarung bei der
Autismusberatung in Baden wurde bei
Ruben ein Autismus bestatigt - Ver-
mutung Asperger-Syndrom. Wir wurden
auch bei der Pro Infirmis Aarau zur Ab-
klarung beziiglich einer Unterstiitzung
angemeldet. Ich musste dringend entla-
stet werden!

Seit 2009 ist der Entlastungsdienst Aar-
gau fester Bestandteil in unserem Wo-
chenprogramm. Aktuell sind 3 Betreu-
erinnen eingesetzt, um sich insgesamt
ca 8 Stunden pro Woche mit Ruben zu
beschiftigen. Jede Betreuerin hat ihren
speziellen Einsatz.

Inzwischen ist Ruben auch 5 halbe
Tage pro Woche im Heilpdadagogischen
Kindergarten mit zusatzlicher Einzel-
forderung. Einmal in der Woche hat er
Ergotherapie und alle 2 Wochen Heilpa-

Menschen mit autistischen Ziigen haben Miihe, sich in andere einzufiihlen oder soziale Kontakte zu
pflegen. Sie nehmen die Umwelt «anders» wahr, es gelingt ihnen nicht, eine Situation ganzheitlich
und sinnvoll zu erfassen. Die Krankheit dussert sich zudem in der Schwierigkeit, mit anderen Men-
schen mimisch, gestisch und sprachlich zu kommunizieren. Ein weiteres Merkmal sind stereotype
und ritualisierte Verhaltensweisen. Oft zeigen sich bei den Betroffenen ausgeprdgte Spezialinteres-
sen wie zum Beispiel fiir Mathematik wie im Film «Rain Man».

Die Ursache von Autismus, darin sind sich die Experten einig, ist eine Stérung des sich entwickeln-
den Gehirns, die moglicherweise schon vor der Geburt einsetzt. Die Diagnose «friihkindlicher Au-
tismus» wird in der Regel mit zwei Jahren gestellt, doch die Symptome treten schon beim Saugling
auf, das Kind spricht nicht auf die Zuwendung seiner Eltern und anderer Personen an, geringer oder
gar kein Augenkontakt, Zeige- und Hinweisbewegungen wird nicht gefolgt.

Das Asperger-Syndrom ist ein Stérungsbild aus dem autistischen Spektrum und umschreibt eine
ausgepragte Kontakt- und Kommunikationsstorung, die hdufig durch folgende Merkmale gekenn-
zeichnet ist:

- Beeintrachtigung des sozialen Verhaltens

- Sprach- und Sprechauffalligkeiten

- Auffalligkeiten in der nonverbalen Kommunikation

- Ausgepragte Interessen an immer nur einem Thema

- Schwierigkeiten, sich auf Neues einzustellen

dagogisches Reiten. Ich achte auf ein
ausgefiilltes «Freizeitprogrammy», weil
es mit Ruben besser geht, wenn er mog-
lichst viel Struktur hat. Mit manchen
Verdnderungen und Abweichungen hat
Ruben auch heute noch enorme Miihe.
Er kann nicht verstehen, warum etwas
nicht immer gleich ablduft. Er hat alles
bis ins kleinste Detail im Kopf gespei-
chert und muss immer wieder erkldrt
bekommen, warum etwas Bestimmtes
anders ablauft.



Freiraume und Ruhe dank des Entlastungsdienstes

Ruben ist und bleibt Autist, aber seit
er neu ein entsprechendes Medikament
(Risperdal) einnimmt, ist er wie verwan-
delt. Ruben hat sehr viele Fortschritte
gemacht, kann sich in Gruppen integrie-
ren und andere Kinder haben weniger
Angst vor ihm.

Wir lernen standig dazu. Neulich an
einem Kindergeburtstag habe ich ihm
Oropax in seine Ohren gemacht, um ihn
vor akustischen Reiziiberflutungen zu
schiitzen. Ansonsten miissen wir solche

Aktivitaten meiden, damit Ruben wie er
heute sagen kann: keine Wespen in den
Kopf bekommt. Er kann sich zum Teil
auch schon selber etwas schiitzen, wenn
er nicht in den ToysR'Us mitkommen
will oder wenn er von sich aus in die
Cewi-Decke gesteckt werden will, damit
er sich wieder spiirt.

Ich mochte allen Eltern, die bei ihrem
Kind ein dhnliches Krankheitsbild ver-
muten, Mut machen, nicht auf das Ge-
rede der Leute zu horen. Selbst wenn

der Kinderarzt sagt: «Da warten wir jetzt
mal noch etwas», hort auf euer Mutter-
Vaterherz, setzt euch durch und lasst
euer Kind abklaren. Denn, je friiher eine
sichere Diagnose feststeht, desto effek-
tiver wird jede Therapie werden.

Ich bin froh und dankbar um den Ent-
lastungsdienst. Er gibt mir die notigen
Ruhe- und Erholungsphasen. Es war
wichtig, die richtigen Betreuerinnen zu
finden, denn ein guter Draht zu Ruben
ist das A und O bei der Entlastung.

Aus der Sicht der Betreuerin

Mein Einsatz bei Familie H.

Wenn er an mir vorbei schreitet, habe
ich immer das Gefiihl von einer gros-
sen Personlichkeit, die soeben aus
dem Flugzeug steigt. Ein Herr im An-
zug, in Gedanken vertieft, der stolz
seinen Koffer hinter sich herzieht.
Schluss mit meiner Phantasie, mit ein
paar Schritten hole ich den kleinen
Fratz ein, seine Miitze sitzt schief auf
seinem Kopf und in seiner Hand liegt
der Griff seiner rollenden Kindergar-
tentasche. Kaum bin ich neben ihm
plappert er los. Er erzahlt von der
Dampflokomotive die in den Wolken
fahrt, vom Seppli der gestorben ist,
von der Zilly der Zauberin usw.

Ruben wurde soeben direkt vom Heil-
padagogischen Kindergarten zu uns
gefahren. Ich bin eine seiner Be-
treuerinnen vom Entlastungsdienst
Aargau. Diese Institution kannte ich
vorher nicht und ich bin mehr zu-
fallig als geplant in diese Tatigkeit
hineingerutscht. Und - ich habe es
noch nie bereut. Ich verstehe meine
Aufgabe darin, dass es Ruben bei uns

Ihr Beitrag

gut geht. Ich bringe ihm meine gan-
ze Aufmerksamkeit entgegen. Seine
ausdrucksstarken blaugraugriinen
Augen faszinieren mich und unsere
Blicke suchen sich immer wieder. Es
macht uns beiden viel Spass zusam-
men zu spielen, zu lachen, zu spa-
zieren, Geschichten zu erzahlen, aus
dem Fenster zu gucken, die Katzen
zu streicheln oder die Holzeisenbahn-
lokomotive blau oder rot oder weiss
oder welche Farbe er gerade wiinscht
einzukleiden.

Und wenn im Verlauf der paar Stun-
den sich seine Armchen um meinen
Hals schlingen und er mich ganz toll
driickt und sagt: «Jetz be ni gliick-
lech», ist diese Geste und diese Aus-
sage das schonste Geschenk an mich.
Ein grosses Kompliment an meine
engagierte Vermittlerin Sonja Graber.
Danke Rubens Mami fiir ihr Vertrauen.
Und auf diesem Weg schicke ich na-
tiirlich Ruben und seinem Schwester-
chen Jessica einen ganz lieben Gruss
und viele Friihlingssonnenstrahlen.

Unterstiitzen Sie den Entlastungsdienst.

Mit Threm Mitgliederbeitrag oder Ihrer Spende
helfen Sie mit, dass Entlastung fiir alle Beniit-

zenden finanziell tragbar bleibt.

Spendenkonto: PC 50-16983-6

Unsere Vermittlerinnen

Bezirke Aarau, Lenzburg
Annina Clemen-Keller, 062 534 63 92

Bezirk Baden
Irene Hespelt, 056 470 25 41

Bezirke Bremgarten, Muri
Christine Meier, 056 610 60 40

Bezirk Brugg
Brigitte Brandner, 056 443 26 33

Bezirke Laufenburg, Rheinfelden, Zurzach
Marianne Werner, 062 871 36 76

Bezirke Kulm, Zofingen
Sonja Graber, 062 776 54 96
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