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Allein wohnen und selber
einkaufen trotz schwerer
Behinderung: Was lange
undenkbar schien, ist fur
DANIELA VASAPOLLI heute
Wirklichkeit — dank
personlichen Assistenten
und neuen Wohnformen.

Text Fabienne Eichelberger
Fotos Niklaus Spoerri

nergisch bahnt sich Daniela Vasa-
E polli einen Weg durch die Men-

schenmenge. Sie bittet die Leute,
ihr Platz zu machen, und verdreht die
Augen, wenn ihr jemand in den Weg lauft.
Threr Assistentin Theresa Banz gibt sie
genaue Anweisungen: «Eine grosse Tiite
Chips reicht, aber Paprika. Und vorne
links ist der Kdse.» Daniela Vasapolli
macht Grosseinkauf. Auf ihrem Smart-
phone hat sie die Einkaufsliste gespei-
chert. Sie hakt die Lebensmittel ab, die
bereits im Wagen ihrer Assistentin ge-
landet sind.

Die 39-jahrige Daniela Vasapolli leidet
an einer angeborenen Muskelschwiche.
Seit ihrem neunten Altersjahr sitzt sie im
Rollstuhl, und auch die Kraft in ihren
Armen und Fingern schwindet langsam.
«An viele Regale komme ich nicht selber
ran - so habe ich trotzdem eine Aufgabe.»

Beim Einkaufen stellen die hohen Re-
gale ebenso eine Hiirde dar wie die neuen
Self-Check-out-Kassen, die Daniela Vasa-
polli nicht nutzen kann. «Ich weiss nicht,
warum keine einzige etwas tiefer gebaut

ist - bei den Bancomaten und Billettschal- o E _ Was gibt es zum Znacht?
) . ) Daniela Vasapolli (r.) kauft mit
tern ist das auch moglich», sagt sie. : 2 :
. S F Hilfe von Assistentin There
Daniela Vasapolli ladt am Abend zum Bénz fiirs Abendessenti

Raclette-Essen ein. Zehn Gaste werden sie
und ihr nicht behinderter Partner Charly
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Festessen mit Freunden: Raclette-Abend bei Daniela Vasapolli in der Uberbauung Kulturpark in Ziirich.

«Viele wiinschen sich, trotz
Handicap selber zu bestimmen,
wie sie ihr Leben gestalten »
Christian Lohr, CVP-Nationalrat

Pinsakunnee, 35, bewirten — «davon drei
weitere Rollstiithle», wie sie scherzhaft
sagt. Diese gehoren ihren Nachbarn Giil-
han Ozsahin, Pascal Balbinot und Johan-
na Ott. Sie sind vier der fiinf Menschen
mit Behinderung, die in der Uberbauung
Kulturpark in Ziirich-West leben. Teils
alleine, teils in Wohngemeinschaften zu-
sammen mit Menschen mit und ohne
Behinderung.

Hilfe mit Hiirden

Was noch vor wenigen Jahren undenk-
bar schien, ist seit Oktober 2015 Realitit.
Die funf behinderten Menschen meistern
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ihren Alltag selbstindig mit Hilfe von
personlichen Assistenten. Diese bezahlen
sie mit dem Assistenzbeitrag der Invali-
denversicherung (IV), der 2012 mit der
sechsten IV-Revision gesetzlich verankert
wurde. Er kann von Beziigern einer Hilf-
losenentschadigung, die auf regelmassige
Hilfe angewiesen sind, beantragt werden.
In der Schweiz betrifft das 34882 Men-
schen, wobei ein Drittel von ihnen in
einem Heim lebt. Bis Ende 2015 vergiitete
die IV insgesamt 1677 erwachsenen Men-
schen mindestens einmal einen Assis-
tenzbeitrag - rund finf Prozent der
Anspruchsberechtigten. Nur 85 Men-

schen wohnten vor dem Bezug eines As-
sistenzbeitrags in einem Heim. Mit dem
Austritt entschieden sie sich fiir ein selbst-
bestimmtes Leben und dafiir, dieses in
Eigenverantwortung zu gestalten. Dass
nur so wenige Menschen diesen Schritt
wagten, hat individuelle Griinde. So las-
sen sich etwa viele Menschen mit Be-
hinderung von Familienangehérigen
betreuen. An diese darf jedoch kein Assis-
tenzbeitrag ausbezahlt werden. Weiter
deckt der Assistenzbeitrag bei Schwerbe-
hinderten oft den Bedarf an umfassender
Betreuung nicht. Zudem ist das Organi-
sieren, wer die Menschen mit Behinde-
rung wann betreut, fiir sie mit einem gros-
sen Aufwand verbunden. Sie miissen
unter anderem selber Arbeitsvertrage und
Stundenabrechnungen erstellen. Dazu
sind nicht alle in der Lage.

«Flir manche Menschen ist eine um-
fassende Betreuung in einem Heim sehr
wertvoll. Andere wiinschen sich hingegen,
trotz Handicap selber zu bestimmen, wie
sie ihr Leben gestalten», sagt CVP-Natio-
nalrat Christian Lohr, der selber ohne
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«Hier kann ich endlich atmen»: Daniela Vasapolli mit ihrem Partner Charly Pinsakunnee auf ihrem Balkon im Kulturpark.

Arme und mit fehlgebildeten Beinen zur
Welt kam und mit Assistenz lebt, aber auf
den Beitrag der IV verzichtet. Da Men-
schen mit korperlicher Beeintrachtigung
in der Bewiltigung des Alltags einge-
schrinkt sind, sei es fiir sie umso wichti-
ger, genau dort Hilfe einzufordern, wo sie
welche benoétigen. Der Assistenzbeitrag
gibt ihnen die Freiheit.

Arbeitgeber liber Nacht

Diese Erfahrung hat auch Daniela Vasa-
polli gemacht. Sie zog mit jhrem Partner
in eine 4%2-Zimmer-Wohnung. Eines der
Zimmer benétigt sie alleine fir Hilfs-
mittel wie den Ersatzrollstuhl und eine
Heberampe. Frither teilten sich Charly
und Daniela ein Zimmer in der Aussen-
wohnung eines Behindertenheimes. Ein
Raclette-Essen mit zehn Personen wire
kaum moglich gewesen. Die Kiiche nutzte
auch ein Mitbewohner, das Zimmer be-
zeichnet Daniela Vasapolli als Kimmer-
chen. «Wir waren stindig am Aufrdumen,
und trotzdem stapelte sich alles.» Nun
miisse sie sich nicht mehr schamen, Leute

zu sich einzuladen. «Hier kann ich end-
lich atmen.»

Im Kulturpark ist Daniela Vasapolli
reguldre Mieterin. Thre Assistenten hat sie
selber ausgewdhlt und eingestellt. Das taten
auch Johanna Ott, Giilhan Ozsahin, Pascal
Balbinot und Tobias Bieber - die vier wei-
teren Menschen mit Behinderung, die hier
leben. Uber Nacht wurden sie zu Arbeit-
gebern und Chefs ihrer eigenen kleinen
Unternehmen. Heute, mehr als ein Jahr
spater, sind sie mit ihren neuen Aufgaben
vertraut und haben wichtige Erfahrungen
gesammelt. Es ist Alltag eingekehrt.

Johanna Ott ist die einzige der fiinf be-
hinderten Bewohner des Kulturparks, fiir
die ein Leben mit Assistenz schon lange
Normalitdt ist. Dank der Unterstiitzung
von ihrer Familie und ihrem Umfeld
musste sie nur zweimal fiir kurze Zeit in
einem Heim leben. Nicht zuletzt weil sie
in Deutschland und Kanada aufwuchs, wo
personliche Assistenz fiir behinderte Men-
schen seit Jahren nicht wegzudenken ist.

Die 33-jahrige Johanna Ott kam mit
einer schweren korperlichen Beeintrach-

tigung und einer Kommunikationsein-
schrankung zur Welt — wer sie nicht ndher
kennt, versteht ihre Worte kaum. Die As-
sistenten mussen dolmetschen. Johanna
Otts Gedanken und Botschaften hingegen
sind klar. Die Zeit im Heim fasst sie kurz
und biindig zusammen: «Zu wenig Be-
wegung, zu wenig Abwechslung und zu
wenig Aufmerksamkeit.» Es sei schlimm
gewesen fiir sie. Individuelle Aktivititen
waren nicht méglich. Und hatte Johanna
keine Lust, mit der gesamten Gruppe einen
Film zu schauen, wirkte sich das negativ
auf ihr Sozialzeugnis aus. Sie kénne sich
nicht einfiigen, hiess es. Dabei mochte sie
einfach den Film nicht.

In ihrer eigenen Wohnung lebt sie
nach ihren Bediirfnissen. Unter anderem
bestimmt sie tiber das Fernsehprogramm.
«Meine Lieblingssendung ist «Gute Zeiten,
schlechte Zeiten>», sagt Johanna Ott mit
einem schelmischen Seitenblick zu ihrem
Assistenten Leonard Shaka. Der verdreht
theatralisch die Augen. Seine Arbeitgebe-
rin bezeichnet er als «etwas streng — aber

im positiven Sinne». Man merke, dass sie »+
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ein Leben mit Assistenz gewohnt sei. Sie
kénne genau sagen, was sie brauche, und
fordere dies auch ein.

Leonard Shaka ist 35 und somit nur
zwei Jahre alter als Johanna Ott. Er arbei-
tet seit Juli 2015 fiir sie und ist gelernter
Sporttherapeut. Im Atelier, das sich im
Erdgeschoss des Kulturparks befindet,
trainiert er Johanna Ott regelmaissig. Sie
liegt dann etwa auf einer Liege, ihre Beine
hingen in roten Banden, und Leonard
Shaka weist sie an, die Hiifte in die Hohe
zu schieben. Thre Augen starren ins Leere,
die Hiande krampfen sich zu Fausten zu-
sammen. Spiter sagt sie, die Ubungen
machten ihr Spass. «Es ist nicht so an-
strengend, wie es aussieht.»

Auch Daniela Vasapolli, Giilhan Ozsa-
hin, Pascal Balbinot und Tobias Bieber
diirfen das Fitness-Angebot nutzen. Ge-
nauso wie das Arbeitsatelier. Daniela Va-
sapolli kreiert dort Flyer und Logos und
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bearbeitet am Computer Fotos, die sie auf
Friedhofen aufgenommen hat. Zudem
bastelt sie Schmuckstiicke und Schliissel-
anhénger aus farbigen Perlen. Es sei eine
knifflige Arbeit, die Geduld brauche. «Ich
betrachte sie als Ergotherapie», sagt Da-
niela Vasapolli. Wiirde sie ihre Finger
nicht trainieren, ginge die Feinmotorik
verloren.

Johanna Ott kann ihre Hinde nicht
kontrollieren. Trotzdem schreibt sie Ge-
dichte und Kurzgeschichten, fiir die sie
an einem Literaturfestival in Wien ausge-
zeichnet wurde - ein Schreibstab, den sie
mit dem Kopf dirigiert, macht es moglich,
und seit neuestem steuert sie den Compu-
ter mit den Augen.

Ungewisse Zukunft

Das Atelier ist Teil des Modellprojektes
«Leben wie du und ich im Kulturpark». Es
wurde vom Verein «Leben wie du und

Arbeitsatelier: Johanna Ott
schreibt mittels Augensteuerung
am Computer Gedichte

und Kurzgeschichten (o.).

Fitness: Assistent Leonard Shaka
trainiert Johanna Otts Muskeln (L.).

ich» lanciert, der mit dieser Wohn- und
Arbeitsform fiir behinderte Menschen
Pionierarbeit leistet. Schweizweit gibt es
kein vergleichbares Angebot. Der durch
Spenden finanzierte Verein hat das Atelier
und die vier Wohnungen angemietet und
behindertengerecht umbauen lassen. Der
Verein unterstiitzt Menschen mit einer
komplexen Behinderung, die mit Assis-
tenz leben mochten.

So hilft er ihnen etwa beim Beschaffen
des gesamten Assistenzbudgets und unter-
stiitzt sie bei der Kommunikation mit Or-
ganisationen wie der Invalidenversicherung
und dem Amt fiir Zusatzleistungen. «Beim
Einzug in den Kulturpark hatte keiner der
finf Menschen mit Behinderung eine ge-
sicherte Finanzierung», sagt Jennifer Zu-
ber, Vorstandsmitglied des Vereins «Le-
ben wie du und ich». Sie hitten jhren Platz
im Heim kiinden miissen, ohne zu wissen,
wie hoch ihr Assistenzbeitrag ausfallen
wiirde. Weil die Abklarungen der IV und
des Amtes fiir Zusatzleistungen einiges
langer dauern als die Kiindigungsfrist im
Heim. «Die fiinf Menschen nahmen ein
grosses Risiko auf sich - das braucht
Mut», sagt Jennifer Zuber.

Grundsitzlich seien Menschen mit ei-
ner komplexen Behinderung unterfinan-
ziert. Die IV {ibernimmt maximal acht
Assistenzstunden pro Tag. Dies deckt bei
vielen den Bedarf nicht.

Nationalrat Christian Lohr will darum
nachbessern: «Bei der nédchsten IV-Revi-
sion muss dieser Punkt iiberarbeitet wer-
den.» Es sollen Bedingungen geschaffen
werden, die Menschen mit einer komple-

«Folgt keine Unterstiitzung
durch den Kanton Ziirich, ist unser
Projekt in Gefahr.»

Jennifer Zuber, Vorstandsmitglied des Vereins
«Leben wie du und ich»

xen Behinderung nicht von einem Leben
mit Assistenz ausschliessen.

Bis es so weit ist, versucht der Verein
«Leben wie du und ich» die Liicken zu fiil-
len und gewidhrt einen Vorschuss fiir As-
sistenzleistungen, die der Staat derzeit
nicht bezahlt. Das bedauert Jennifer Zu-
ber: «Dies ist mit dem Bundesgesetz nicht
zu vereinbaren, das mit dem Assistenzbei-
trag eine Alternative zu Institutionen wie
Heimen vorsah.» Momentan reicht das
Budget von Menschen mit einer schweren
Behinderung dafiir nicht. «Folgt keine
Unterstiitzung durch den Kanton Ziirich,
ist unser Projekt in Gefahr», sagt Jennifer
Zuber. Das heisst, die fiinf Menschen mit
Behinderung, die momentan im Kultur-
park leben, missten zuriick ins Heim.
Denn langfristig ist es laut Jennifer Zuber
nicht moglich, mit Freiwilligenarbeit und
Spenden eine Finanzierung durch staat-
liche Stellen zu kompensieren.

Der Verein unterstiitzt die Assistenz-
beziiger nicht nur finanziell, sondern auch
bei ihren neuen Aufgaben als Arbeitgeber.
Er hilft etwa, geeignete Assistenten zu fin-
den sowie Arbeitspldne und Vertrage zu
erstellen. Arbeiten, die frither vom Heim
erledigt wurden und fiir welche die IV
keine Unterstiitzung vorsieht. «Dinge, die
im Heim selbstverstandlich ibernommen
werden, miissen die Assistenzbeziiger
selber erledigen», erklart Jennifer Zuber.
«Das wire fir die meisten Menschen
schwierig — auch fiir Nichtbehinderte.»

Anstrengender, aber schoner

Das bestitigt Daniela Vasapolli: «Das Le-
ben mit Assistenz ist anstrengender, aber
schoner.» Sie holt sich Hilfe bei der Buch-
haltung. Die Arbeitsplane und Stunden-
abrechnungen erstellt sie jedoch selber.
Zum einen, weil Daniela Vasapolli dank
einer KV-Ausbildung das Riistzeug dazu
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Kreative Ausbeute: Daniela Vasapolli zeigt Assistent
Morten Weiland Flyer, die sie gestaltet hat (o0.).
Welche Bluse darfs denn sein? Daniela Vasapolli stellt
mit ihrer Assistentin die Garderobe zusammen (L.).

hat, des Weiteren, weil ihr Team mit zwei
Assistenzpersonen kleiner ist als das ihrer
Kollegen. Den Grossteil ihrer Betreuung
tibernimmt ihr Lebenspartner Charly
Pinsakunnee. Die beiden feierten im
Sommer 2016 ihr zehnjihriges Zusam-
mensein im Innenhof des Kulturparks.
«Spontan kamen Nachbarn, die wir noch
nicht kannten, brachten Essen mit und
setzten sich zu uns», erzahlt Daniela Vasa-
polli. Eine Nachbarin komme nun regel-
massig bei ihr zum Kaffee vorbei. Zudem
habe sie schon diverse Anldsse im Kultur-
park mitorganisiert — etwa eine Hallo-
weenparty fir die Kinder. «<An meinem
fritheren Wohnort lernte ich in zehn Jah-
ren nicht so viele Menschen kennen wie
hier im letzten Jahr.» Auch ihr Freund
Charly fithle sich wohl. Er stammt aus
Thailand und lebte lingere Zeit in der Ro-
mandie, spricht fliessend Franzosisch,
wiahrend ihm im Deutschen hin und wie-
der die Worter fehlen. Im Kulturpark ist
das kein Problem. In den 54 Wohnungen
leben Menschen aus diversen Nationen.

Sprachbarrieren waren aber nicht der
Hauptgrund dafiir, dass sich Charly Pin-
sakunnee an seinem alten Wohnort un-
wohl fiihlte. Obwohl er Daniela unter-
stlitzte, wo er konnte, erfuhr er von der
Heimleitung keine Dankbarkeit. «Fuss-
ginger ohne Rollstuhl waren grundsitz-
lich unerwiinscht», sagt Charly Pinsakun-
nee. Fiir Daniela Vasapolli aber war es
keine Frage: «Ich bin iiber 30. Es ist klar,
dass wir zusammen wohnen kénnen.»
Sonst hitte man die beiden gemeinsam
aus dem Heim werfen miissen.
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Zeit fiir Zweisamkeit: Feierabend i

Mit dem Assistenzbeitrag kann Daniela
Vasapolli ihren Partner entlasten. Das ist
ihr wichtig. Sie setzt das Geld so ein, dass
ihre Assistentinnen mit ihr den Haushalt
erledigen. Sie waschen, putzen und rau-
men gemeinsam auf. «Damit kann Charly
auch mal den Feierabend geniessen — weil
sich seine Frau um die Hausarbeiten ge-
kiimmert hat.»

Aber noch immer bleibt viel an Charly
hangen. Entlshnen kann ihn Daniela nicht.
Der Assistenzbeitrag darf nicht an Lebens-
partner und Familienangehorige in direk-
ter Linie ausbezahlt werden. Im Gegenteil:
Daniela Vasapolli wird Geld abgezogen,
weil sie in einer Partnerschaft lebt. In
einem Jahr bekommt sie nur den Betrag
fiir elf Monate. Weil - so die Logik der IV
— ihr Partner vier Wochen Ferien hat und
sich in dieser Zeit um Daniela Vasapolli
kiimmern kann. «Ich finde das eine Frech-
heit», sagt Daniela Vasapolli. Schliesslich
arbeite Charly hundert Prozent als Koch
und mochte auch mal alleine Ausfliige
unternehmen - seine Freunde in Lausanne
besuchen oder snowboarden gehen.

Aus Respekt vor ihrem Partner stellt
Daniela Vasapolli keine méinnlichen As-
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m Innenhof des Kulturparks.
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«Ich kann meine Betreuungspersonen
selber wihlen und engagiere
nach Moglichkeit eine Frau.»
Daniela Vasapolli

sistenten ein. Charly Pinsakunnee hitte
Miihe damit. Auch ihr behagte es lange
nicht, von Ménnern gewaschen und zur
Toilette begleitet zu werden. Vor allem
gegen Ende der Pubertit empfand sie dies
als beschdamend. Mit der Zeit habe sie sich
aber daran gewdhnt. «Ich sagte mir dann:
Die erledigen bloss ihren Job.» War sie
aber in einer Beziehung, blieb es fiir sie
schwierig: «Dann war es mir unangenehm,
wenn mir ein fremder Mann korperlich
nahe kam.»

Kommunikation auf Augenhdhe

Auch bei weniger intimen Aufgaben tra-
ten Tiicken auf. Etwa beim Haaref6hnen:
«Die meisten Manner wissen doch nicht
einmal, was eine Rundbiirste ist. Ich
musste froh sein, wenn meine Haare eini-
germassen gerade fielen.» Wiirde aber eine

Assistentin krank werden, wire Daniela
Vasapolli dankbar, wenn ein Mann ein-
springt. «Aber da ich meine Betreuungs-
personen selber wihlen kann, nutze ich
das auch und engagiere nach Moglichkeit
eine Frau.» Fiir sie trage diese Freiheit zu
einer besseren Lebensqualitdt bei.

Im Gegensatz zu Daniela Vasapolli
schitzt es Johanna Ott, ein gemischtes
Betreuungsteam um sich zu haben. «Ich
hatte immer zur Halfte mannliche und zur
Hilfte weibliche Assistenten», sagt sie. Viel
wichtiger als das Geschlecht ist ihr das
Auftreten eines Menschen: «Ich will, dass
meine Assistenten auf Augenhéhe mit mir
kommunizieren.» Wer sie beim Vorstel-
lungsgespréch duzt oder anfasst, hat keine
Chance. Wer meint, er wisse genau, was
ihr hilft, ebenfalls nicht. Denn das weiss
sie selber am besten. °



